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1. Abstract  
 
Ausgangslage: Die steigende Lebenserwartung von Betroffenen mit Cystischer Fibrose 
konfrontiert Gesundheitsversorger und Familien mit der Transition in die Erwachsenenme-
dizin. Die Thematik, im speziellen das Erleben und die Bedürfnisse der Familien, wird in 
der Praxis vernachlässigt. 
Zielsetzung:  Das Ziel dieser Arbeit ist, das Erleben und die Bedürfnisse von adoleszen-
ten Patienten mit Cystischer Fibrose und ihren Familien während der Transition von der 
Pädiatrie- in die Erwachsenenmedizin zu beleuchten und hinderliche sowie förderliche Ein-
flüsse herauszuarbeiten, welche in der Praxis von Nutzen sind. 
Methode: Anhand einer Literaturrecherche und nachfolgender kritischer Literaturanalyse 
wurden Ergebnisse herausgearbeitet, welche zur Beantwortung der Frage führen und  Im-
plikationen für die Praxis zulassen. 
Resultate: Durch die Literaturbearbeitung konnten sechs Themengruppen gebildet wer-
den, welche das Erleben und die Bedürfnisse der Familien, sowie hinderliche und förderli-
che Einflüsse auf die Transition darstellen: Zeitpunkt der Health Care Transition, Versor-
gung in der Pädiatrie, Psychosoziale Faktoren, Eltern und Angehörige in der Health Care 
Transition, das Erleben der Health Care Transition, Sichtweise der Health Care Practitio-
ner. 
Schlussfolgerung: Die Bedürfnisse der Betroffenen und deren Familien während der 
Transition sind umfassend und müssen berücksichtigt werden. Dadurch können viele 
Ängste abgebaut und der Prozess positiv beeinflusst werden. Die Involvierung der Familie, 
die Anerkennung ihrer Expertise und umfassende Information sind dabei Kernelemente. 
(200 Wörter) 
Keywords: cystic fibrosis, adolescence, transition, transition to, transition of care, adult 
care, patient satisfaction, experience, feeling, need, patient preferences, nursing, paediat-
ric nursing, family coping, family functioning, family stress  
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2. Einleitung und Problemstellung 
Ist es ein Gütesiegel für hervorragende Pflege und medizinische Betreuung einer pädiatri-
schen Pflegeabteilung, wenn sich auch 30-jährige Patienten1 mit Cystischer Fibrose (CF) 
bei ihnen wohlfühlen und sich weigern, auf die Erwachsenenabteilung zu wechseln? Was 
steckt dahinter, wenn betroffene Erwachsene freiwillig zwischen Säuglingen und Kleinkin-
dern ihre Hospitalisation verbringen? Wie kann es sein, dass die Gesundheitsversorger 
diesen Zustand einfach hinnehmen?  
Diese Literaturrecherche ist ein Ansatz, um sich mit der komplexen und weitreichenden 
Thematik der Transition auseinanderzusetzen. 
2.1 Theoretischer Hintergrund 
Mit einer Inzidenz von 1:2500 ist die Cystische Fibrose die häufigste angeborene Stoff-
wechselerkankung in der Schweiz. Sie kommt öfters vor als alle bisher getesteten Krank-
heiten beim Neugeborenen (Barben, Torresani, Schöni, Gallati & Baumgartner, 2008). 
Lindemann, Dockter & Tümmler (2004) erläutern prägnant das chronisch progredient ver-
laufende Krankheitsbild der Cystischen Fibrose: 
„Die […] zystische Fibrose ist eine Erkrankung durch Fehlfunktion des sekretori-
schen Epithels aller exkretorischen Drüsen. Sie […] ist die häufigste angeborene 
Stoffwechselerkrankung der weissen Rasse […]. Folge des genetischen Defektes 
ist eine Elektrolyttransportstörung. Ein für die zelluläre Chloridpermeabilität verant-
wortliches Protein wird nicht oder nur funktionsuntüchtig gebildet […]. Die exokrinen 
Drüsen sezernieren ein wasserarmes, meist hochvisköses Sekret, das aus den 
Drüsen nicht abfliessen kann, sie verstopft und Entzündungen hervorruft. Daraus 
resultiert ein syndromales Krankheitsbild mit den dominierenden klinischen Manifes-
tationen der chronischen obstruktiven Lungenerkrankungen und der exokrinen Pan-
kreasinsuffizienz“  (Lindemann et al., 2004, S. 1). 
Eine wissenschaftliche Darlegung der Zahl aller Betroffenen Personen mit CF in der 
Schweiz besteht zurzeit noch nicht, was der Autorin durch die schweizerische Gesellschaft 
für Cystische Fibrose (CFCH) am 17.09.12 schriftlich bestätigt wurde (s. Anhang 10.5.). 
Die CFCH gibt anhand der von der Invalidenrente ausgezahlten Leistungen an Betroffene 
unter 20 Jahren im Jahre 2010 die Zahl von 506 Betroffenen in der Schweiz an. Dabei feh-
len aber jegliche Angaben zu den Betroffenen über 20 Jahren. Die Gesamtzahl aller Be-
                                            
1
 Die Aufführung eines Geschlechts schliesst in der gesamten Arbeit jeweils beide Geschlechter ein. 
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troffenen wird von der CFCH auf 800-1000 geschätzt. Farell (2008) legt in seinem Review 
die Inzidenz und Prävalenz der Cystischen Fibrose in Europa dar, wobei seine Angaben 
kontrovers diskutiert werden, weil viele europäische Länder, die Schweiz eingeschlossen, 
nicht über ein CF- Register verfügen. Tuchman, Schwartz, Sawicki und Britto (2010) zei-
gen in ihrem State-of-the-Art Review, dass im Jahre 2010 mehr als die Hälfte aller CF-
Betroffenen in Amerika über 18 Jahre alt sind und eine gute Überlebenschance bis zu ih-
rem 40. Lebensjahr aufweisen. 
 
Abbildung 1: Trends in number of patients with CF, 1986 –2008 (Tuchman et al., 2010, S. 567). 
 
 
Die höhere Überlebenschance bringt mit sich, dass viele CF-Betroffene mit der Erwach-
senenmedizin in Kontakt kommen. In der Adoleszenz erleben die Betroffen häufig eine 
gesundheitliche Verschlechterung und sehen sich, nebst den gegebenen psychosozialen 
Herausforderungen welcher dieser Lebensabschnitt mit sich bringt, mit neuen Beschwer-
den und Therapien konfrontiert. Tuchman et al. (2010) heben für eine erfolgreiche Transi-
tion die Wichtigkeit eines ressourcenorientierten und selbstverantwortungsfördernden Be-
handlungssystems für die Betroffenen hervor. Betz (2000) zeigt auf, dass die Transition 
nicht erst in der Adoleszenz beginnt, sondern die Vorbereitung für die Übernahme des 
selbstverantwortlichen Therapiemanagements bereits im Kindesalter anfängt. Das gezielte 
Fördern und Schulen der benötigen Skills zur Bewältigung der bestehenden Krankheit das 
Schritt für Schritt durch Fachpersonal und  Angehörigen geschieht, macht eine Transition 
in der Adoleszenz erst möglich.  
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Die Transition von adoleszenten CF-Betroffenen beschäftigt die Forschung schon lange. 
Schidlow verfasste 1990 ein Review zur Transition von chronisch kranken Jugendlichen in 
die Erwachsenenmedizin (Schidlow & Fiel, 1990). Viner beschäftigt sich seit Jahren mit 
der Transition von CF-Betroffen und beschrieb 2001 grundlegende Anhaltspunkte zur Er-
forschung von Transitions-Programmen (Viner, 2001). Seither wurde viel in den konkreten 
Themenbereichen der Organisation über den richtigen Zeitpunkt und der zu involvierenden 
Dienste geforscht. 2008 rekapitulierte Viner, dass nun das wichtigste Grundwissen vor-
handen sei, um die Transition so gut wie möglich zu gestalten (Viner, 2008). Anhand der 
bestehenden Forschung können nun Empfehlungen zur Transitions-Vorgehensweise bei 
adoleszenten CF-Betroffenen gemacht werden. Die Transitions Clinical Report Authoring 
Group erstellte 2011 konkrete Vorgehensschritte für die Transition (Cooley & Sagerman, 
2011). 
Bei vielen Forschungen zur Thematik wurden die Bedürfnisse und das Erleben der be-
troffenen Jugendlichen mit ihren Familien nicht oder nur sehr flüchtig beleuchtet. Die Prob-
lematik, dass die Betroffenen und ihre Familien die Pädiatrie nicht verlassen wollen, wird 
stark vernachlässigt. Die Autorin erlebt häufig, wie sich CF-Betroffene und ihre Familien 
aktiv gegen die Transition wehren. Exemplarisch ist beispielsweise ein junger, 30-jähriger 
Mann mit Cystischer Fibrose, der sich bei jedem Atemwegsinfekt auf dem pädiatrischen 
Notfall vorstellt. Wenn die pädiatrische Station ausgelastet ist, verweigert der Betroffene 
die intravenöse Antibiotikatherapie und verlässt das Spital, um sich ein paar Tage später 
erneut vorzustellen. Um die Therapie zu gewährleisten, muss das Behandlungsteam ihn 
jedes Mal auf die pädiatrische Abteilung aufnehmen. Im Gespräch mit dem Klient erfuhr 
die Autorin, dass sich der Mann auf der Kinderabteilung sehr wohl und sicher fühlt und 
sich vor dem Wechsel in eine unbekannte Umgebung fürchtet. Dieses Praxisbeispiel zeigt, 
wie wichtig es ist, die Bedürfnisse und Befürchtungen der Betroffenen und deren Familien 
im Zusammenhang mit der Transition zu kennen, um sie in dieser Phase besser unterstüt-
zen zu können.  
Durch die fehlende Auseinandersetzung mit dieser Thematik entstehen für das ganze 
Pflegeteam Probleme. Dringend benötigte Betten werden belegt und es fehlt an altersbe-
zogenem Fachwissen der Erkrankung. Die häufig unnötige Bevormundung der Klienten 
und eine Ohnmacht aller Beteiligten erschwert die Zusammenarbeit und fördert eine 
schlechte Transition. 
Bachelorarbeit « Needs in Transition » Francesca Piatti PF11Dipl. Pflege 
5 
 
2.2. Zielsetzung  
Das Ziel dieser Bachelorarbeit ist, das Erleben und die Bedürfnisse von adoleszenten Pa-
tienten  mit Cystischer Fibrose und ihren Familien im Zusammenhang mit der altersbezo-
genen Transition von der Pädiatrie- in die Erwachsenenmedizin zu kennen. Hinderliche 
und förderliche Einflüsse auf die Transition sollen aufgezeigt werden. 
2.3. Fragestellung 
Wie erleben adoleszente (10-25 jährige) Cystische Fibrose Patienten und deren Familien 
die altersbezogene Transition von der Pädiatrie- in die Erwachsenenmedizin und was sind 
ihre damit verbundenen Bedürfnisse? 
Welche Einflüsse wirken sich hinderlich und förderlich auf die Transition aus? 
 
3. Methodik 
Die Fragestellung wird anhand einer kritischen Literaturreview beantwortet. Wissenschaft-
liche Literatur zur Thematik wurde gesucht, Resultate extrahiert und zusammengefasst. 
Die Ergebnisse werden in Zusammenhang mit der Fragestellung  gebracht und diskutiert. 
Abschliessend werden mögliche Empfehlungen für die Praxis formuliert und vorgestellt. 
3.1. Limitationen 
In dieser Arbeit werden die Bedürfnisse und das Erleben der CF-Betroffenen und ihrer 
Familien unter dem speziellen Fokus der Transition beleuchtet. Eine weiterführende Ana-
lyse der grundlegenden krankheitsbezogenen Bedürfnisse überschreitet die Möglichkeiten 
dieser Arbeit. Ein weiterführendes Konzept für die Praxis kann in diesem Rahmen nicht 
umgesetzt werden. Die Beleuchtung der Thematik und die Empfehlung für die Praxis be-
ziehen sich nicht ausschliesslich auf die Pflege, sondern schliesst andere Gesundheits-
versorger aufgrund der bestehenden Datenlage und der hohen Komplexität der Transition 
mit ein. 
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3.2. Beschreibung der Literatursuche 
Die Literaturrecherche begann am 24.08.12, auf den Datenplattformen Medline Ovid, 
PsycInfo und PsycEXTRA und wurde Ende Dezember 2012 abgeschlossen. Die Suchbe-
griffe ergaben sich aus der Fragestellung, wurden ins Englische übersetzt und mit pas-
senden Synonymen ergänzt. Mit der Verwendung von Keywords und MeSH-Terms, wel-
che mit den Boolschen Operatoren AND, OR und NOT sowie Trunkierungszeichen ver-




 cystic fibrosis 
 adolescence 
 transition 
 transition to 
 transition of care 
 adult care 





 patient preferences 
 nursing 
 paediatric nursing 
 family coping 
 family functioning 
 family stress 
Tabelle 1: Keywords der Literaturrecherche 
 
Im Anhang 10.3. ist eine Liste mit den jeweiligen Suchkombinationen aufgeführt. Die Lite-
raturangabe von thematisch passenden Studien wurde als Hinweis auf weitere relevante 
Literatur genutzt. 
3.3. Ein- und Ausschlusskriterien der verwendeten Literatur 
Es wurden deutsch- und englischsprachige sowie qualitative- und quantitative Studien bei 
der Literatursuche eingeschlossen. Dabei wurde keine Einschränkung bezüglich dem ge-
ographischen Forschungsraum vorgenommen, weil dadurch wichtige Erkenntnisse zur 
Thematik verloren gegangen wären. Um die Ergebnisse zur Thematik weitreichend zu er-
fassen, beschränkte sich die primäre Literaturrecherche nicht auf die letzten zehn Jahre. 
Die Recherche fokussierte sich auf die genannte Population, ihre Bedürfnisse und das 
Erleben unter Miteinbezug ihrer Angehörigen während der Transition. Dabei wurde deut-
lich, dass viele Betroffene erst als Erwachsene die Transition erleben oder durch ihre Er-
fahrungen mit der Transition die Studien relevant beeinflusst haben. Dadurch konnte keine 
obere Altersgrenze der Betroffenen bei der Literaturauswahl gesetzt werden. Die gefunde-
nen Studien wurden anhand des Abstracts einer Beurteilung unterzogen und als inhaltlich 
passend oder unpassend eingestuft. Nachfolgend wurde die Literatur in die vier Katego-
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rien Reviews, Begleitthemen, Bedürfnisse und Transition eingeteilt. Die systematische Be-
arbeitung der Studien ermöglichte eine weitere Einteilung in die ausgewählten Hauptstu-
dien und Begleitliteratur. Es wurden acht Studien als Hauptliteratur ausgewählt, wobei 
zwei Studien die älter als zehn Jahre sind, aufgrund ihrer relevanten Ergebnisse mit ein-
bezogen wurden. Die Begleitliteratur wurde nicht anhand ihres Publikationsdatums bewer-
tet. Insgesamt wurden 48 Studien bearbeitet, wovon 26 direkt in die Arbeit integriert wur-
den und 13 der Autorin zur Wissensgeneration im Hintergrund dienten. Im Anhang 10.6. 
ist die Begleitliteratur aufgeführt und im Anhang 10.7. die weiterführende Literatur.  
 
Der Fokus der Fragestellung liegt deutlich auf dem Erleben der Betroffenen und ihren An-
gehörigen, wodurch von den acht Hauptstudien fünf das Erleben und die Bedürfnisse der 
Familien beschreiben. Die Wahrnehmung der Transition und die Wichtigkeit, welche ihr die 
Gesundheitsversorger beimessen, haben ebenfalls einen grossen Einfluss darauf, inwie-
weit sich dieser Prozess verändern und entwickeln kann. Um diesen Aspekt nicht auszu-
klammern und ein umfassenderes Bild der Situation zu erhalten, wurden drei Studien, wel-
che die Sichtweise der Gesundheitsversorger untersuchen, einbezogen. 
3.4. Literaturbeurteilung 
In einem ersten Schritt wurden die qualitativen und quantitativen Studien anhand der Beur-
teilungskriterien nach Letts, Wilkins, Law, Steward, Bosch und Westmorland (2007) und 
Law, Stewart, Pollock, Letts, Bosch und Westmorland (1998) zusammengefasst und damit 
entschieden, welche Literatur sich als Hauptstudien eignet. Anschliessend wurden die 
ausgewählten Studien mithilfe des jeweilig passenden Tabellenrasters nach Preusse-
Bleuler (2012), inhaltlich nach LoBiondo-Wood und Haber (2005) analysiert und dargestellt 
(siehe Anhang 10.8.). Mithilfe der „5 Evidence-Levels“ von Madjar und Walton (2001) für 
quantitative Forschung und den „Levels of complexity & discovery“ von Kearney (2001) für 
qualitative Studien, wurde die Evidenz der Studien überprüft und dargestellt.  Ergänzend in 
die Endbeurteilung wurden die Gütekriterien „trustworthiness“, „artfulness“, „versatility“ und 
„sensitivity“ nach LoBiondo-Wood und Haber (2005) einbezogen. Anhand der „10 questi-
ons to help you make sense of Reviews” nach Oxman, Cook und Guyatt (1994) wurden 
die Reviews analysiert und zusammengefasst. 
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4. Einführung in das Thema 
4.1. Transition 
Die Transition hat in der Pflege eine vielfältige und wichtige Bedeutung und wurde bereits 
1986 anhand eines Modells beschrieben (Chick & Meleis, 1986).1994 wurde das Modell 
von Schumacher und Meleis überarbeitet, wodurch das „Nursing model of transition“ ent-
stand (Schumacher & Meleis, 1994). Dieses Modell, das nachfolgend erläutert wird, dient 
bei der Bearbeitung der Literatur und Fragestellung als Leitlinie im Hintergrund und ist ein 
wichtiger Orientierungspunkt in der Diskussion und den Schlussfolgerungen. 
 
Nursing model of transition 
 
 
Types                                         =  Es können 4 Transitionsarten unterschieden werden 
Transition Conditions                 =  Genannt werden 6 Kategorien, welche die Transition beeinflussen und prägen  
Nursing Therapeutics                =  Pflegeaufgaben während der Transition werden in 3 Kategorien eingeteilt 
Indicators of Healthy Transition = 3 Kategorien, die eine gute Transition auszeichnen und beeinflussen 
Universal Properties                  =  Universelle Einflüsse durch die Transition auf das Leben 
 
Die fünf Kategorien stehen in einer Wechselwirkung und beeinflussen sich gegenseitig. 
 
Abbildung 2: Nursing model of transition von Schumacher et al. (1994) 
  







Entwicklungsprozesse, die ein Mensch im Laufe seines Lebens durchmacht. Z.B. das 




Entwicklungsprozesse, die ein Mensch im Laufe seines Arbeitslebens durchmacht. 
Hier speziell bezogen auf die Pflege. Z.B. Veränderung in der Rolle während der Aus-
bildung, Veränderung der Institution mit Auswirkungen auf die Pflegerolle, Verände-
rung in der Pflegepraxis und Theorie, Veränderung in der Profession, Veränderung 




Entwicklungsprozesse im Gesundheitssystem und deren Betreuungslevels während 
einer Erkrankung. Z.B. der Wechsel von der Akutversorgung zu einer Langzeitbetreu-
ung, der Wechsel in eine Betreuung zu Hause, der Wechsel von einer Betreuungsab-
teilung zu einer anderen usw. 
 




Entwicklungsprozesse der Umgebung vom Individuum oder der Familie,  in welcher 
sie sich bewegen und leben. Z.B. politische und prozedurale Veränderungen in der 
Umgebung, Änderungen in der Führung einer Institution, die Entwicklungsgeschichte 
der Pflege usw. 
Tabelle 2: Types of Transition von Schumacher et al. (1994) 
6 Transition Conditions 
Meanings 
 
Die persönliche Meinung und Bedeutung, die eine Transition für ein Individuum hat. 
Das Bewusstsein der individuellen Bedeutung der Transition ist essentiell um zu ver-
stehen, was dieser Prozess für den Menschen bedeutet. Das Wahrnehmen der Per-
spektive des Betroffenen, welcher eine Transition erlebt, ist von grosser Bedeutung. 
Expectations 
 
Personen, welche ein Transition durchmachen, können Erwartungen und Wissen dies-
bezüglich haben. Ob dies der Realität entspricht ist immer offen. Bisherige Erfahrungen 
beeinflussen die Transition aber auf jeden Fall. Der Transitionsprozess kann zeigen, 
dass die Erwartungen mit dem Erlebten nicht kongruieren. 
Level of Knowledge & 
Skills 
 
Das vorhandene Wissen und Können im Zusammenhang mit einer Transition beein-
flussen die Entwicklung und kann sich positiv oder negativ auswirken. Speziell bei 
chronisch kranken Kindern, Erwachsenen und ihren Gesundheitsversorgern. 
Environment 
 
Die internen und externen Ressourcen eines Menschen beeinflussen den Transitions-
prozess. Dabei steht die soziale Unterstützung durch Familie und Freunde im Vorder-
grund. Mängel bei den externen Ressourcen, z.B. durch fehlende Kommunikation mit 
Gesundheitsversorgern haben einen schlechten Einfluss auf die Transition. 
Level of Planning 
 
Die Organisation vor und während der Transition ist essentiell für einen guten Ablauf. 
Dazu müssen Probleme, Bedürfnisse und andere Aspekte berücksichtigt werden. 
Emotional and Physical 
Well-Being 
 
Während einer Transition ist ein Individuum verschiedensten emotionalen und psychi-
schen Belastungen ausgesetzt. Eine angemessene physische und psychische Stabilität 
ist daher wünschenswert. 
Tabelle 3: Transition Conditions von Schumacher et al. (1994) 
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3 Indicators of Healthy Transition 
Subjective Well-Being Role Mastery Well-Being of Relationship 
Wie sich ein Individuum während der 
Transition fühlt, ist massgeblich dafür 
verantwortlich ob die Transition gut 
gelungen ist oder nicht. Damit die 
Transition gelingen kann, ist eine 
angemessen Coping-Strategie not-
wendig. Eine positiv erlebte Transiti-
on führt zur besseren Lebensqualität, 
persönlichem Wachstum und Em-
powerment.  
Wenn die neue Rolle, die nach der 
Transition angestrebt oder gefordert 
wird, angenommen und umgesetzt 
werden kann, zeigt sich, dass die 
Transition erfolgreich war. Dazu müs-
sen verschiedene Skills und Fähigkei-
ten vor-/während und nach der Tran-
sition entwickelt und geschult werden. 
Während der Transition können in 
Beziehungen Konflikte auftreten. 
Dennoch die Familien einzubezie-
hen, sie zu unterstützen, gestärkt 
und gemeinsam aus der Transition 
herauszugehen, zeichnet eine gute 
Transition aus. 
Tabelle 4: Indicators of Healthy Transition von Schumacher et al. (1994) 
3 Nursing Therapeutics 
Promotive Preventive Interventive 
Das Abklären der Bereitschaft zur 
Transition ist eine schwierige Aufgabe 
und erfordert die Berücksichtigung der 
3 Indicators of Healthy Transition. 
Diese 3 Bereiche sollten als Grund-
baustein vor der Transition vorhanden 
sein, um sich dann während der Tran-
sition weiter entwickeln zu können.  
Das Vorbereiten auf die Transition 
ist die Aufgabe der Pflege. Sie 
erfordert das Schulen des Patien-
ten in den geforderten neuen 
Skills zur Erreichung und Einfin-
dung der neuen Rolle, welche 
nach der Transition angestrebt 
wird. 
Das Unterstützen oder stellvertre-
tende Übernehmen von bestimmten 
Tätigkeiten während oder nach der 
Transition durch die Pflege bis der 
Patient in der Lage ist, die Tätigkeit 
wieder selbst zu übernehmen, ge-
hört zu den Aufgaben während die-
ses Prozesses. 
Tabelle 5: Nursing Therapeutics von Schumacher et al. (1994) 
Universal Properties 
 
Die Transition ist ein Prozess, der über einen längeren Zeitraum geschieht. Dieser Prozess bedeutet immer eine 
Entwicklung. Meistens wird eine Transition in verschiedenen Phasen durchlebt. Eine Transition beinhaltet immer 
eine Änderung in der Struktur, Funktion und Dynamik eines Zustandes.  
Tabelle 6: Universal Properties von Schumacher et al. (1994) 
 
Blum et al. (1993; zit. nach Viner, 2008, S. 160) definieren die Transition als: “The purpo-
seful, planned movement of adolescents and young adults with chronic physical and medi-
cal conditions from childcentred to adult-oriented health care systems”. Inhaltlich zusam-
mengefasst beschreibt dies den gezielten und geplanten Übertritt von Adoleszenten mit 
chronischen Krankheiten und medizinischen Bedürfnissen von der Pädiatrie-fokussierten 
Betreuung in das erwachsenenorientierte Gesundheitssystem. Diese Definition ist in der 
neusten Literatur am häufigsten zitiert und noch immer aktuell. Im Folgenden wird stets 
von der Health care Transition (HCT) gesprochen, da dieser Fachbegriff aus der Literatur 
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alle Aspekte der Definition von Blum et al. (1993) am besten vereint. Bei der HCT sind die 
Gesundheitsversorger für Pädiatrie und Erwachsene beteiligt. Zur besseren Lesbarkeit 
und Vereinfachung wird darum der Fachbegriff aus der Literatur, Health Care Professio-
nals (HCP) verwendet, welcher jeweils, wenn nicht anders vermerkt, beide Seiten einbe-
zieht.  
4.2. Adoleszenz 
Die Entwicklung von der Kindheit zum Erwachsenenalter wird als Adoleszenz bezeichnet. 
Die körperliche, kognitive, emotionale und soziale Entwicklung steht in dieser Lebenspha-
se im Mittelpunkt (Rutishauser & Navratil, 2004). Die Weltgesundheits- Organisation WHO 
definiert Adoleszenz als den „Altersbereich von 10 bis 19 Jahren“ (WHO, 1989; zit. nach 
Rutishauser et al., 2004, S. 1160). Neben der WHO gibt es noch andere Definitionen der 
Adoleszenz, wobei die Alterseinstufungen stark variieren. In dieser Arbeit wird der Begriff 
der Adoleszenz mit der Beschreibung von Rutishauser et al. (2004) inhaltlich gleichge-
setzt. Die Altersspanne wurde vom zehnten bis 25. Lebensjahr erweitert, um die Lebens-
welten der jungen Erwachsenen miteinbeziehen zu können. Zur besseren Lesbarkeit wird 
folgend der Begriff „Jugendliche“ als Sammelbegriff für die beschriebene Population ver-
wendet. 
4.3. Familie 
Die Definition der Familie wird im Sinne von Friedemann und Köhlen (2003) verstanden. 
Als Familie gilt, wer von einer Person als seine Familie betrachtet wird. Als Familienmit-
glieder gelten jene Menschen, mit welchen sich eine Person verbunden fühlt und regel-
mässigen Kontakt pflegt. Sie müssen weder verwandt sein noch im selben Haushalt leben. 
4.4. Pädiatrie 
Die Pädiatrie wird als „[…] Fachgebiet der Medizin, das sich mit Diagnosen und Therapien 
von Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter befasst […]“ (Pschyrembel, 2007, S. 1418) 
beschrieben. Eine genaue Alterseinschränkung wird nicht genannt. Die pädiatrische Abtei-
lung der Autorin betreut Kinder vom ersten Lebenstag an bis zum 16. Lebensjahr, mit 
Ausnahme CF-Betroffener, welche altersunabhängig betreut werden. 
4.5. Erleben 
Erleben (experience) wird von Langenscheidt (Willmann, Türck & Messinger, 2002) als: 
„Erfahrung (Lebens) Praxis aus Erfahrungen; […] erleben […]“ (S. 228) beschrieben. Des 
Weiteren wird ausgeführt, dass: „[…] Schmerz, Verluste etc erleiden, etw durchmachen, 
[…] empfinden […] erfahren.“ (Willmann et al., 2002, S. 228) im Erleben beinhaltet ist. 
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4.6. Bedürfnisse  
Bedürfnisse (needs)  bedeutet „mit dem Erleben von Mangel verbundener […] Span-
nungszustand, der über das Streben […] nach Beseitigung des Mangels zu Entspannung 
führt […]“ (Pschyrembel, 2007, S. 219). In dieser Arbeit wird von der konkreten Bedürfnis-
befriedigung der Betroffenen während der HCT gesprochen. 
4.7. Einflüsse 
Nancy Roper beschreibt in ihrem Pflegemodell körperliche, psychologische, soziokulturel-
le, umgebungsabhängige und sozio-ökonomische Einflussfaktoren, welche jedes Individu-
um in seinen Lebensaktivitäten beeinflussen. Die benannten Einflussfaktoren stehen in 
einer Wechselwirkung zueinander, wodurch sie nicht unabhängig voneinander betrachtet 
werden können (Roper, Logan & Tierney, 1993; zit. nach Schoolmann, 2004). In diesem 
Sinne werden mögliche Einflüsse verstanden, welche sich auf das Erleben und die Be-
dürfnisse der Familien während der HCT auswirken. 
4.8. Angst und Furcht 
Angst (anxiety) bedeutet ein nicht realer, „unangenehm empfundener, eine Bedrohung 
oder Gefahr signalisierender emotionaler Gefühlszustand […].“ (Pschyrembel, 2007, S. 
90). Wohingegen Furcht (fear) die „sogenannte Realangst; objektbezogene Angst, die sich 
z.B. als Reaktion auf eine konkrete Bedrohung bzw. Gefahr einstellt […]“ (Pschyrembel, 
2007, S. 645) beschreibt. Es wird davon ausgegangen, dass Betroffene Furcht durch die 
konkrete Bedrohung der Transition empfinden. Weil aber nicht ausgeschlossen werden 
kann, dass Betroffene auch Angst vor der Transition verspüren, wird in dieser Arbeit der 
Begriff Angst als Sammelbegriff für Furcht und Angst genutzt. 
5. Resultate der Studien 
Nachfolgend werden acht Studien mit wissenschaftlicher Erfassung des Erlebens und den 
Bedürfnissen von Jugendlichen und ihren Familien im Zusammenhang mit der HCT dar-
gestellt. 
5.1. Studienübersicht 
Um einen Überblick zu gewinnen, werden die Studien anhand einer Übersichtstabelle zu-
sammengefasst dargestellt. 




























was für Bedenken 
und Bedürfnisse die 
CF-Betroffenen und 
ihre Familien vor 
und nach der HCT 
in die Erwachsen-
enmedizin haben. 
Jugendliche >16 J. im 
Johns Hopkins Spital im 
CF-Programm + ihre 
Eltern. Keine Altersgren-
ze nach oben. 
 




Probanden nach der HCT 
60 
 
Drop Outs nach der HCT 
9 
Themen mit hoher Relevanz vor der HCT für 
Betroffene + Eltern 
-potenzielle Infektionsexposition nach der 
HCT 
-Verlassen ihres Arztes + das Treffen eines 
neuen Versorgungsteams 
-potentielle Qualitätsabnahme der medizini-
schen Betreuung nach der HCT 
 
Die bedeutsamsten Befürchtungen der Eltern 
vor + nach der HCT 
Die Möglichkeit ihres Kindes, sich unabhän-
gig und selbständig um ihre CF-Erkrankung 
zu kümmern 
 
Themen mit hoher Relevanz nach der HCT 
-potenzielle Infektionsexposition durch die 
HCT 
-Verbesserter Einbezug der Familien vor- und 
während der HCT. 
- Nicht nur aus der Perspektive der HCP han-
deln. 
-Die genannten Befürchtungen müssen vor der 
HCT thematisiert werden. 
-Spezielle Aufklärung im Zusammenhang mit 
der erhöhten Infektionsgefahr.  
-Ein Treffen vor der HCT mit dem neuen Be-
handlungsteam. 
-Spezielle Aufmerksamkeit für die Betroffenen 
+ Angehörigen welche >3 Jahre von der Pädi-
atrie betreut wurden. 
-Die Eltern berücksichtigen weil sie häufig 
mehr Ängste als die Betroffenen selbst haben. 
 
Level 3 Shared pathway (Kearney, 2001) 
Level 5 (Madjar et al., 2001) 
Reiss, Gib-










ign mit Groundet 






















ken welche die HCT 
positiv beeinflus-
sen? Was sind 
Hintergründe + 
Faktoren welche die 
HCT negativ beein-
flussen? 
1. Gruppe (49 P.)  
Jugendliche mit chron. 
Krankheit und/oder Be-
hinderung 13-35 J. die 
vor dem 18. LJ in med. 
Behandlung waren.  
 
2. Gruppe (44 P.)  
Familienangehörige 
konnten unabhängig 
davon, ob ihr Angehöri-
ger an der Studie mitwirk-
te, teilnehmen. 
 
3. Gruppe (50 P.)  
Fachpersonal aus vers. 
Anbietern im Gesund-
heitswesen mit  Praxiser-
fahrungen in der Betreu-
ung von Betroffenen + 
Angehörigen während 
der HCT. 
Total: 143 Probanden 
Die 3 Hauptthemenbereiche und ihre Unter-
gruppen: 
 1. Zustand der HCT 
1.1. Faktoren welche die HCT beeinflussen 
1.2. Phasen der HCT 
1.2.1. Ausmalen + Vorstellen der Zukunft 
1.2.2. Altersphase der Verantwortung 
1.2.3. Alter der HCT 
 
2. Gesundheitssystem 
2.1. Herauswachsen aus der Behandlung 
2.2. Versicherung + Finanzierung 
2.3. Verfügbarkeit der HCP: Wissen, Erfah-
rung + Ausbildung der Fachpersonen 
2.4. Unterschiede in der Praxisbetreuung: 
Wandel im Service 
2.4.1. Organisation der Betreuung 
2.4.2. Kommunikation 
2.4.3. Involvierung der Familie 
 
3. Transitions Geschichte 
3.1. Hintergrundwissen 
3.2. Beziehung mit den pädiatrischen HCP 
-Die HCT ist ein Prozess, der in der Kindheit 
oder bei der Diagnosestellung beginnt. 
-HCP müssen die Betroffenen im selbständi-
gen Therapiemanagement unterstützen. 
-Die erwachsenen HCP brauchen Schulung in 
den speziellen Krankheitsbildern + den dazu 
nötigen Therapien. 
-Die Kommunikation zwischen den HCP muss 
durch standardisierte Vorgehensweisen gere-
gelt werden.  
-Die Pädiatrischen-HCP müssen die Betroffen 
auf das Erwachsenensetting vorbereiten, um 
ihr Verständnis für Änderungen zu fördern. 
-Die Beziehung zum pädiatrischen Versor-
gungsteam ist für die Betroffenen sehr wichtig.  
-Zeitliche Terminierung der Behandlung durch 
die Pädiatrie ist nötig, damit die Betroffenen 
eine Beziehung mit den erwachsenen HCP 
eingehen können.  
-Die Entwicklung eines Übergangsrituales das 
die HCT kennzeichnet ist erwünscht. 
 
Level 3 Shared pathway (Kearney, 2001) 


























Adoleszenten in der 
HCT und die Ein-
flussfaktoren auf 
ihre Gefühle und 
ihre Erfahrungen. 
3 w / 3 m CF-Betroffene, 
19-34 J. aus Sydney, die 
vor 3 Mte.-20 J. die HCT 
erlebten. 2 Probanden 
die 31 + 34 jährig waren 
wurden auf Grund ihrer 
hilfreichen Aussagen zur 
HCT miteinbezogen. 
Total: 6 Probanden 
Die 4 Hauptthemenbereiche: 
1. Versorgung in der Pädiatrie 
2. Versorgung in der Erwachsenenmedizin 
3. Elemente des Transitionsprogrammes 
4. Psychosoziale Faktoren 
 
-Wird die HCT als Chance betrachtet führt dies 
zu einer besseren HCT. 
-Die Betroffenen sollen bei der Erarbeitung 
eines HCT-Programmes einbezogen werden.  
-Bei der HCT sollte auf die gemachten Anga-
ben in den 4 beschriebenen Kategorien Rück-
sicht genommen werden.  
 



















Die Studie soll eine 
Erklärung der elter-
lichen Erfahrungen 
in der prä-Transition 
erbringen, welche 
die Pflege und an-
dere HCP leiten 
sollen im Bestre-
ben, die immer 
höhere Anzahl an 
Familien während 
der HCT bestmög-
lich zu unterstützen. 
7 Familien, wovon 7 
Jugendliche, 2m/5w 
(15-18j.), 7 Mütter + 4 




gende, 1 Pharmazeut, 1 
Physiotherapeut, 2 
Pneumologen, 1 respira-
tory technician, 1 Sozial-
arbeiter.   
 
Total: 26 Probanden 
Die 4 Hauptthemenbereiche welche die 
Eltern in der prä-Transitionszeit beschäfti-
gen: 
1. Eltern und Jugendliche die mit CF leben, 
in einer Dynamik der Normalisierung 
2. Konfrontation der Eltern mit dem dringen-
den Wunsch ihrer jugendlicher Kinder leben 
zu wollen 
3. Eltern erleben anhaltendes Leiden 
4. Nicht erkanntes Leiden der Eltern durch 
die HCP 
 
-Die Pflege hat die Rolle, eine Umgebung zu 
schaffen in welcher die Eltern befähigt werden, 
ihre krankheitsbezogenen Leiden und Erfah-
rungen auszudrücken. 
-Die Pflege soll den anderen Teammitgliedern 
die Wichtigkeit und die Vorteile einer systemi-
schen Begutachtung der Thematik aufzeigen. 
-Der Kreis der emotionalen Unterdrückung, 
den Eltern erleben, kann durch die Erfragung 
der Krankheitserfahrungen unterbrochen wer-
den.  
-Das Involvieren der Familien in die Therapie 
hilft Vertrauen aufzubauen. 
-Unterschiedliche Erwartungen zwischen El-
tern + HCP können zu Vertrauensverlust füh-
ren.  
 
Level 3 Shared pathway (Kearney, 2001) 
Tuchman, 
















der Erwartungen + 
Bedenken im Zu-
sammenhang mit 





155 Probanden nahmen 
an einer grossen longitu-
dinalen Studie zur Ge-
sundheitsversorgungs-
präferenz teil. Davon 
wurden 22 Jugendliche 






Total: 22 Probanden 
Die 4 Hauptthemenbereiche: 
1. Der Glaube an die Attraktivität der Transi-
tion 
2. Gefühle über die derzeitige medizinische 
Betreuung 
2.1. Gefühle bezüglich des HCT-Zeitpunktes 
3. Beziehung mit den derzeitigen HCP 
3.1. Die Einstellung + Befürchtungen der 
Adoleszenten bevor/während/nach der HCT 
4. Entscheidungsfindung + die Rolle der 
Eltern 
 
-Die Einsicht der Betroffenen für die Notwen-
digkeit der HCT kann durch eine weit im Vo-
raus gestartete Initiative gestärkt werden. 
-Der Einbezug der Familien im HCT Prozess 
ist wichtig. 
-HCT Programme können Betroffenen, die 
stark von ihren Familien abhängig sind helfen. 
-Es könnte hilfreich sein, Betroffene in der 
ersten Zeit nach der HCT weiter von den Pädi-
atern zu betreuen.  
-Der Zeitpunkt der HCT soll individuell gewählt 
werden. 
Level 3 Shared pathway (Kearney, 2001) 
 














England in 10 
CF-Zentren. 
Qualitatives 
Design mit zwei 
verschiedenen 
Stichproben: vor 












ren für Jugendliche 
im Zusammenhang 
mit der HCT. 
 
Die Wahrnehmung 






nen für eine besse-
re Adherence ablei-
ten zu können. 
CF-Betroffene aus den 
10 Zentren, die in den 
nächsten 2- oder in den 




Total 53 Probanden,  
26m/27w. Alter: 13-21j. 
 
Post-HCT Gruppe 
Total 51 Probanden, 
24m/27w. Alter: 14-24j. 
 
Total: 104 Probanden 
Die 4 Hauptthemenbereiche  
1. Familie, persönliches und soziales Leben 
der Probanden 
 






2.2.1. Übertritt in eine Transitionsklinik 
2.3. Gefühle im Zusammenhang mit der 
Transition in beiden Gruppen 
2.3.1. Gefühle der Post-HCT Gruppe heute 
2.4. Förderliche Aspekte 
 
3. Allg. Aspekte der klinischen Versorgung 
4. Adherence zur Therapie 
-Familieninterventionen wirken sich positiv auf 
die Therapie-Adherence, das Wohlergehen 
des Betroffenen + die Familie aus. 
-HCP müssen sich Familiendynamiken be-
wusst machen + wenn möglich unterstützend + 
befähigend wirken, damit alle Beteiligten ein 
möglichst normales Leben führen können.  
-Die Wahrnehmung jedes Betroffenen als 
Individuum, welches auch ausserhalb des 
Spitals eine Identität hat, ist essentiell. In Be-
zug auf die HCT bedeutet dies, eine frühzeitige 
Vorbereitung einzuleiten.  
-Die Infrastruktur der Erwachsenen muss den 
Bedürfnissen der Jugendlichen angepasst 
werden. 
 
Level 3 Shared pathway (Kearney, 2001) 

















Das Ziel dieser 




menhang mit der 
HCT durch qualita-




ell in der Betreuung von 
Patienten während der 
HCT sind. 241 wurden 
ausgewählt, wovon 134 
eingeschlossen werden 
konnten und 67 Proban-
den den ersten Teil und 
65 den zweiten Teil der 
Studie beantworteten. 
 
Total: 67 Probanden 
Stage 1: 
1. Die Schwierigkeit der Beschaffung und 
dem Erhalten von Unterlagen 
2. Der Mangel an Ausbildung in pädiatri-
schen Störungen und angeborenen Erkran-
kungen. 
3. Eltern geben oft nur ungern die Verant-
wortung für die Gesundheit, Pflege und Ent-
scheidungsfindung an ihre jugendliche Kin-
der ab. 
 
6 Themen der qualitativen Resultate 
1. Familien-Involvierung 
2. Patienten Reife und Alter 
3. Systemaspekte 
4. Kompetenzen der Gesundheitsanbieter 
5. Die psychosozialen Bedürfnisse der Pati-
enten 
6. Koordination des HCT Prozesses  
-Zeitmangel, Zeitdruck + mangelnde Finanzie-
rung der Krankenkassen der aufwändigen Pat. 
wird als bestehendes Problem angegeben. 
-Schulung zur Leistungsabrechnung für Rück-
erstattungen ist nötig. 
-Ausbildungsplätze in den Fachrichtungen der 
angeborenen chron. Krankheiten müssen 
erweitert werden. 
-Ein möglicher Tod, der dem Pat. nach der 
HCT bevorsteht, lässt viele Internisten daran 
zweifeln, ob sie den Pat. gut genug begleiten 
können.  
-Die HCT sollte bei einer starken Krankheits-
verschlechterung nicht durchgeführt werden.  
-Es braucht mehr Unterstützung durch Sozial-
arbeiter + Schlüsselperson. 
 
Level 3 Shared pathway (Kearney, 2001) 
Level 3 (Madjar et al., 2001) 
  






































menhang mit den 
wichtigsten Themen 






versorger, die mit ado-
leszenten chronisch 
Kranken arbeiten, konn-
ten teilnehmen. Es nah-




rater teil. Von 120 Frage-
bögen wurden 40 beant-
wortet. 
 
Total: 40 Probanden 
Was wird gewünscht von den HCP 
-Mehr Unterstützung von der Institution wäh-
rend der HCT. 
-Emotionale Reife als Hauptindikator für die 
HCT + nicht das Lebensalter. 
-Eine Abteilung für Adoleszente. 
-Schriftliche Informationen zur HCT für die 
Betroffenen + ihre Angehörigen. 
-Spezielle Informationspackete über das 
Angebot in der neuen Institution. 
-Die Möglichkeit, das neue Spital zu besich-
tigen + das neue Behandlungsteam kennen-
zulernen. 
-Miteinbezug der Familien in die HCT. 
-Offene Kommunikation zwischen allen Be-
teiligten während der HCT. 
-Selbsthilfegruppen für Betroffene.  
-Eine namentlich erwähnte, zuständige und 
spezialisierte Fachperson, die für die Fami-
lien erreichbar ist.  
-Eine Adoleszenten-Abteilung könnte die  
Organisationsverantwortung, die Koordination 
und Vermittlung zwischen der Pädiatrie und 
der Erwachsenenmedizin gewährleisten. 
-Eine ANP in HCT könnte als Advokat für den 
Jugendlichen in allen Belangen eingesetzt 
werden + auf dem Weg ins neue Versorgungs-
team eine stetige Ansprechperson bleiben. 
-Es braucht interdisziplinäre Konferenzen bei 
Familien mit komplexen Situationen. 
-Es braucht Protokolle, welche den neuen 
Behandlungsteam von Nutzen sind. 
-Es braucht eine Evaluation der Transitions-
programme.  
-Ungeplante und spontane HCT haben ein 
schlechtes Outcome für alle Beteiligten.  
 
Level 3 Shared pathway (Kearney, 2001) 
Level 5 (Madjar et al., 2001) 
Tabelle 7: Übersicht der acht Hauptstudien
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5.2. Art und Qualität der gefundenen Literatur 
Die bearbeitete Literatur wurde anhand der Levels of complexity & discovery nach 
Kearney (2001) und den 5 Evidence-Levels nach Madjar et al. (2001) beurteilt. Es wur-
den fünf qualitative Studien bearbeitet, wobei einige auch quantitative Auswertungen 
miteinbezogen. Die drei grundsätzlich quantitativen Studien beinhalten auch qualitative 
Anteile in der Datenerhebung oder Auswertung. Die korrekte Zuordnung des Stu-
diendesigns sowie die Einstufung in die Evidenzlevels wurden dadurch erschwert. Die 
Einstufung nach Kearney (2001) und Madjar et al. (2001) wurde für das jeweils passen-
de Design ausgewählt und nach einer detaillierten Analyse zugeteilt. Die ausführliche 
Begründung und Beurteilung ist im Anhang 10.8. in den Studienbeurteilungsbögen auf-
geführt.  
Trotz der 48 bearbeiteten Studien konnten keine thematisch passenden Studien mit 
einem Evidenzlevel 1-2 ausfindig gemacht werden. Hauptsächlich wurden Studien mit 
dem Evidenzlevel 3 bearbeitet, teilweise hätte auch ein Level 2 zugeteilt werden kön-
nen. Aufgrund der nicht immer nachvollziehbaren Vorgehensweise der Forschung wur-
de korrekterweise darauf verzichtet. Der Autorin ist bewusst, dass die vorliegenden 
Studien einige Schwächen bezüglich der Probandenanzahl und des methodologischen 
Vorgehens aufweisen. Dies scheint unter anderem auf die Komplexität der Thematik 
und die Vulnerabilität der Personengruppen zurückzuführen zu sein. 
Levels of complexity & discovery bei qualiativer Forschung 
Level / Typ 1 
 
Dense explanatory descriptions. Detaillierte, umfassende Beschreibung komplexer Einflüsse, 
wie das Handeln von Menschen in spezifischen Situationen beeinflusst wird. Die Umgebung 
wird detailliert beschrieben. Über bestimmte Zeiträume hinweg sichtbare Entwicklungen auf der 
persönlichen, kulturellen, sozialen und politischen Ebene werden beschrieben. 
Level / Typ 2 
 
Depiction of experiential variation. Die Essenz geteilter Erfahrungen wird beschrieben und 
ergänzt, durch die Beschreibung oder Erklärung der Variationen dieser Erfahrungen, abhängig 
von Individualität und Kontext. 
Level / Typ 3 
 
Shared pathway or meaning. Synthese geteilter Erfahrungen oder Prozesse. Beschreibung 
neuer Aspekte eines Phänomens. Die Essenz von Erfahrungen wird beschrieben. 
Level / Typ 4 
 
Descriptive categories. Daten werden in Kategorien eingeteilt. Verbindungen der Kategorien 
untereinander oder zum Kontext werden jedoch nicht detailliert beschrieben. 
Level / Typ 5 
 
Findings restricted by a priori framework. Daten werden einem bereits bestehenden theoreti-
schen Rahmen zugeordnet. 
Tabelle 8: Levels of complexity & discovery von Kearney (2001) 
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5 Evidence-Levels bei quantitativer Forschung 
Level/Typ 1 
 
Evidenz basierend auf einer systematischen Review von mehreren  
randomisierten klinischen Experimenten (Metaanalysis).  
Level/Typ 2 
 
Evidenz basierend auf einem oder mehreren klinischen Experimenten.  
Level/Typ 3 
 
Evidenz basierend auf nicht randomisierten klinischen Experimenten, Case-Control-Studien oder 
Cohort-Studien, vorzugsweise durchgeführt an verschiedenen Orten und mit Mehrfachmessungen 
über einen Zeitraum. 
Level/Typ 4 
 
Evidenz basierend auf nicht experimentellen Studien, vorzugsweise in verschiedenen Zentren.  
Level/Typ 5 
 
Evidenz basierend auf der Meinung von Autoritäten, basierend auf klinischer Expertise, deskripti-
ve Studien oder den Reporten von Expertengruppen.  
Tabelle 9: 5 Evidence-Levels von Madjar et al. (2001) 
 
In den Studien werden die gewonnenen Erkenntnisse mit den Auswirkungen auf das 
Familiensystem in Kontext mit bereits Bekanntem gebracht. Die Studien geben Praxis-
empfehlungen bezüglich systemischer Sichtweise auf die Thematik und Unterstüt-
zungsmöglichkeiten für die Betroffenen und Familien ab. Zudem werfen sie Fragen für 
zukünftige Forschung und die Praxis auf. Die genannten Limitationen ändern nichts an 
der Wichtigkeit und Aussagekraft der gewonnenen Erkenntnisse, wodurch mit den acht 
Studien die gestellte Frage beantwortet werden kann. Aufgrund dieser Fakten sind die 
Studien von der Autorin als aufschlussreich und relevant erachtet worden. 
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6. Darstellung der Ergebnisse 
6.1. Zeitpunkt der HCT 
6.1.1. Lebensalter und Beginn der HCT 
In welchem Alter die HCT stattfinden sollte, wurde von den Familien unterschiedlich 
angegeben. In zwei Studien (Boyle et al., 2001; Por et al., 2004) wurde das 17.-18. Le-
bensjahr, bei Reiss et al. (2005) das 18.-21. Lebensjahr und bei Peter et al. (2009) die 
zwei Alterspannen von 12-17 und 18-23 Jahren für die HCT als passend angegeben. 
Bei der Untersuchung von Pownceby et al. (1996) fühlten sich die Einen für die HCT 
noch zu jung und die Anderen für die Pädiatrie zu alt. Ihre Aussage korrelierte dabei 
nicht mit ihrem tatsächlichen Lebensalter. Die emotionale Reife wurde bei Por et al. 
(2004) und Peter et al. (2009) als wichtigster Indikator für die Bereitschaft zur HCT an-
gegeben, wobei Reiss zeigte, dass die emotionale Reife von den HCP häufig vernach-
lässigt wurde. 
Laut Reiss et al. (2005) unterteilen die Betroffenen die HCT in die drei Phasen: Ausma-
len und Vorstellen der Zukunft, Alter der Verantwortung und Alter der Transition. Dabei 
werden in den ersten beiden Phasen grundlegende Entwicklungsschritte gemacht, wel-
che die Basis für die dritte Phase darstellen. Die erste Phase beginnt, sobald eine chro-
nische Krankheit entsteht. Das Fragen nach Möglichkeiten in Ausbildung und Beruf, wie 
ein unabhängiges Leben gestalten werden kann und was es dazu für Unterstützung 
braucht, ist vordergründig. Die Angehörigen betonten wie hilfreich es war, früh mit der 
Erziehung zur Selbstständigkeit zu beginnen und es als natürlich anzusehen, dass ihr 
Kind später selbstständig sein kann. Die zweite Phase ist die Zeit, in welcher die Fami-
lie das Kind im Alltag und speziell in seinen krankheitsbezogenen Belangen schulte, um 
ihm die Verantwortung für ihr Therapiemanagement zu übergeben. Erst danach folgte 
für die Familien die tatsächliche Phase der HCT. Reiss et al. (2005) zeigen, wie für die 
Familien die HCT weit vor dem Jugendalter beginnt und für eine erfolgreiche HCT wich-
tige Schritte im Voraus stattfinden müssen. 
6.1.2. Gefühle und Wissen bezüglich des HCT- Zeitpunktes 
Viele Betroffene verknüpften die HCT mit anderen wichtigen Lebensereignissen wie 
dem Schulabschluss oder dem Erreichen der Volljährigkeit. Viele CF-Betroffene emp-
fanden den Zeitpunkt der HCT als willkürlich festgelegt und unfair. Dies speziell, wenn 
andere ältere Betroffene weiter vom Pädiatrieteam betreut wurden (Tuchman et al., 
2008). Pownceby et al. (1996) zeigten, dass die Bekanntgabe über das Stattfinden der 
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HCT von einem Monat bis zu zwei Jahren vor der HCT variierte. Viele Betroffene gaben 
an, nicht in den Transitionsprozess miteinbezogen worden zu sein. Diejenigen, die erst 
ein bis zwei Monate zuvor über die HCT informiert wurden oder aus anderen Gründen 
eine abrupte HCT erlebten, empfanden dies als sehr negativ (Pownceby et al., 1996; 
Reiss et al., 2005). Bei Tuchman et al. (2008) äusserten Betroffene, sie hätten es bes-
ser gefunden, bereits im 15./16. Lebensjahr mit der Thematik konfrontiert zu werden, 
um sich besser darauf vorbereiten zu können. 
6.2. Versorgung in der Pädiatrie 
Brumfield et al. (2004) zeigen, dass die Vorbereitung auf die HCT als wichtiger Teil des 
Pädiatriesettings angesehen werden muss. Die enge Bindung zum gesamten Versor-
gungsteam wird als sehr wichtig, aber möglicherweise hinderlich für die HTC beschrie-
ben. Die familiäre Bindung zum Pädiatrieteam schien zu begünstigen, dass der Be-
troffene die HCT als Schock empfand (Brumfield et al., 2004). Reiss et al. (2005) und 
Brumfield et al. (2004) zeigten, dass eine positive Einstellung der HCP gegenüber der 
HCT Familien dazu führen konnte, die Situation als Chance zu sehen. Wohingegen eine 
negative Haltung der HCP einen schlechten Einfluss auf den Prozess hatte und von den 
Betroffenen als Indikation für eine schlechtere Versorgung im neuen Behandlungsset-
ting gedeutet wurde. 
 
Reiss et al. (2005) erläutern, dass die meisten der Betroffenen von den Pädiatrie-HCP 
zehn Jahre oder länger betreut werden. Die Familien äusserten, dass die Behandlung, 
der daraus resultierende Erfolg, die Unabhängigkeit und manchmal sogar das ganze 
Leben von der Expertise der Pädiatrie-HCP abhängig waren. Die Betroffenen heben 
den Respekt vor den Familien und ihrer eigenen Expertise hervor. Ebenfalls wird die 
Sorge um das generelle Entwickeln der Betroffenen positiv gewertet. Die Pädiater beto-
nen die Wichtigkeit der emotionalen Verbundenheit mit der Familie sowie das gegensei-
tige Vertrauen. Die Probanden sahen die Pädiatrie-HCP als sehr familienorientiert. 
Auch im Prozess der Adoleszenz und des zunehmend selbständigen Kontaktes mit den 
HCP durch den Betroffenen wurde die Familie nie ausgeschlossen. Diese Vorausset-
zungen können den neuen Beziehungsaufbau im Erwachsenensetting erschweren. 
Häufig fühlen sich die Familien nicht als ebenbürtige Partner und Experten wahrge-
nommen. Schlechte Erfahrungen mit dem neuen Team durch Wissensdefizite erschwe-
ren den Vertrauensaufbau. 
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6.3. Psychosoziale Faktoren 
6.3.1. Leben mit CF, eine Dynamik der Normalisierung 
Dupis et al. (2011) zeigen, dass Familien Strategien für den Umgang mit ihrer erschwer-
ten Situation entwickelt haben, die ihnen auch während der HCT halfen. Als gängigste 
Bewältigungsstrategie wurde die Normalisierung beschrieben. Die Familien legten Wert 
auf Normalität im Leben und die Eltern versuchten, die Partizipation des Betroffenen im 
Alltag zu erhöhen. Mit dieser Strategie konnten Konflikte reduziert und dem Jugendli-
chen das Gefühl gegeben werden, wie die gesunde Peergruppe ein normales Leben zu 
führen. Die Eltern nahmen immense Anstrengungen in Kauf, damit ihre Kinder ihre  
Wünsche verwirklichen konnten. Trotz all dieser Bestrebungen wird von Dupis et al. 
(2011) hervorgehoben, dass betroffene Familien nie gleich wie andere sind. Dies wird 
durch die ständige Präsenz der Krankheit verstärkt. 
Brumfield et al. (2004) beschreiben, dass die Eltern von den Jugendlichen als wichtigs-
ter Kontakt angegeben werden. Auch im Erwachsenalter werden die Betroffenen häufig 
von ihnen bei Therapien begleitet. Eine sehr enge Bindung zu den Eltern kann sich je-
doch hinderlich auf die HCT auswirken. 
6.3.2. Familiäres- und soziales Leben der Betroffenen 
In der Studie von Pownceby et al. (1996) gab der Grossteil der Betroffenen an, eine 
wohlwollende Beziehung zu beiden Elternteilen zu erleben. Die optimistischen Betroffe-
nen kamen eher aus Familien mit gutem Zusammenhalt, guter Expressivität und Für-
sorglichkeit. Die Jugendlichen, deren Eltern überprotektiv wirkten, waren eher pessimis-
tisch veranlagt. Zudem gaben sie an, sich weniger mit ihren Eltern über die Erkrankung 
austauschen zu können und mehr Konflikte bezüglich der Therapie zu haben. Viele Be-
troffene äusserten, dass ihre Krankheit einen erträglichen Teil ihres Lebens ausmache 
und sie nur mässig im Alltag einschränke. Die meisten Jugendlichen fühlten sich in 
schwierigen Situationen gestützt durch Familie, Freunde oder professionelle Dienste. 
Pownceby et al. (1996) konnten eine ausgeprägte Verbindung zwischen den Gefühlen 
der Eltern bei erstmaligem Hören von der HCT und der Reaktion der Betroffenen auf-
zeigen. Die positive Einstellung der Eltern führte dazu, dass die Jugendlichen zufriede-
ner mit der HCT waren. Die meisten gaben an, ein normales Sozialleben zu führen 
(Pownceby et al., 1996). 
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6.4. Eltern und Angehörige in der HCT 
6.4.1. Der Rollenwechsel und die Konfrontation mit dem Lebenswunsch 
Tuchman et al. (2008) beschreiben, dass viele Jugendliche bereits vor der HCT selb-
ständig Kontakt mit den Gesundheitsversorgern hatten. Manche sahen die HCT als 
Chance, sich von ihren Eltern zu lösen und selbständiger zu werden. Dennoch trugen 
die Eltern massgeblich dazu bei, dass die HCT erfolgreich verlief. Dupuis et al. (2011) 
zeigten den Kontrast zwischen dem grossen Bedürfnis der Jugendlichen zu leben und 
der Sichtweise der Eltern auf, die den unausweichlichen Tod ihres Kindes nie verges-
sen konnten. Unabhängig von ihrem Krankheitszustand wiesen die Jugendlichen einen 
grossen Optimismus auf. Dies scheinbar getrieben vom Willen, so viele Erfahrungen 
wie möglich zu sammeln. Diesem Wunsch stand die Gewissheit der Eltern gegenüber, 
dass die Zeit für die Verwirklichung der Zukunftspläne ihrer Kinder beschränkt blieb und 
eine Enttäuschung darüber eintreten würde. 
6.4.2. Eltern erleben anhaltendes Leiden 
Die Eltern erfuhren grosses Leiden durch das Wissen um die Lebenserwartung eines 
CF-Betroffenen. Dass ihr Kind vor ihnen sterben oder nicht so lange leben würde wie 
erwartet, empfanden die Eltern als extrem belastend. Auch wenn sie versuchten, die 
Krankheit zu verdrängen, um den Alltag zu bewältigen, wurden sie durch das tägliche 
Therapiemanagement immer wieder daran erinnert (Dupuis et al., 2011). Dupuis et al. 
(2011) erläutern, dass sich die HCP nicht mehr bewusst waren, wie belastend der frü-
her zu erwartende Tod des Kindes auch noch heute für die Eltern ist. Weil fast keine 
Betroffenen mehr in der Pädiatrie sterben und sich die Lebenserwartung um Jahre er-
höhte, wurde das Leiden der betroffenen Familien als kleiner bewertet. Durch die Auf-
gabe, die medizinischen Parameter der Betroffenen mit den Eltern zu besprechen, zei-
gen die HCP stets den progredienten Krankheitsverlauf des Kindes auf (Dupuis et al., 
2011).   
 
Dupuis et al. (2011) nutzten nach den gewonnenen Erkenntnissen das Circular Pattern 
Diagram (CPD) nach Bell (2000) und Wright and Leahey (2009) zur Erklärung, Darstel-
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Circular Pattern Diagram 
 
  
Das CPD setzt sich aus den Elementen Verhalten, Gedanken und Gefühlen zusammen und kann helfen, die Interak-
tionen und Wechselwirkungen zwischen Menschen zu konzeptualisieren und beziehungsethisch zu denken. Das 
CPD zeigt, wie Therapieinformationen durch die HCP an die Familien weitergegeben werden, ohne deren Wirkung 
auf die Eltern zu erkennen. Die emotionale Zurückhaltung der Eltern wird missinterpretiert und als gutes Coping mit 
der Krankheitssituation angesehen. Das Missverständnis führt dazu, dass Krankheitsparameter weiter durch die HCP 
überwacht und weitergeleitet werden und die Eltern sich bestärkt darin sehen, sich zurückzuhalten und ihre Ängste 
und Bedürfnisse nicht zu äussern. 
 
Abbildung 3: Circular Pattern Diagram von Bell (2000); Wright and Leahey (2009) 
 
 
6.5. Das Erleben der HCT 
6.5.1. Faktoren die das Erleben der HCT beeinflussen  
Reiss et al. (2005) beschreiben, dass es für die Familien wichtig ist, die kognitiven Mög-
lichkeiten der Familien und die fortschreitende Natur ihrer Krankheit zu berücksichtigen. 
Für mehrfach beeinträchtigte Betroffene und ihre Angehörigen war es schwierig, eine 
gute Betreuung und Pflege unter Miteinbezug der Familie zu finden. Es zeigte sich, 
dass keine HCT angebracht ist, wenn der Betroffene am Ende des Lebens steht, ausser 
dies wird explizit von der Familie gewünscht. 
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6.5.2. Gefühle und Befürchtungen vor der HCT 
Bei Tuchman et al. (2008) und Boyle et al. (2001) hatten die meisten Probanden im 
Hinblick auf die HCT nur negative Gefühle, wobei die grossen Bedenken in Bezug auf 
das Ende der langjährigen Beziehungen zum Versorgungsteam hervorgehoben wurden. 
Der Neubeginn mit den Erwachsenen-HCP, das Aufrollen ihrer gesamten Krankenge-
schichte und die Befürchtung, dass ihre Gesamtsituation zu komplex für das Versor-
gungsteam sein könnte, förderten zusätzliche Ängste. Die Betroffenen betonten, dass 
es für sie keinen Grund gäbe, das Setting zu wechseln, da sie sich von den Pädiatri-
schen-HCP gut betreut fühlten. Boyle et al. (2001) ergänzten, dass die potenzielle Infek-
tionsexposition und die befürchtete Qualitätsabnahme der Betreuung nach der HCT bei 
den Familien Bedenken auslösten. Der Wechsel der Infrastruktur wurde hingegen als 
wenig relevant erachtet (Boyle et al., 2001). 
 
In der Studie von Pownceby et al. (1996) gab eine kleine Anzahl Betroffener an, es 
kaum abwarten zu können ins Erwachsenensetting zu wechseln, mit der Begründung, 
dass dies der passendere Ort für sie sei und sie mehr als Erwachsene behandelt wer-
den wollten.  
 
Boyle et al. (2001) stellten die Erwartungen an das Erwachsenensetting vor der HCT 
dar. Dabei wurden ein stetiger telefonischer Zugang zu einer Pflegeperson, Patientene-
dukation bezüglich erwachsener CF-Themen und die Sicherheit eines Erwachsenen-
teams mit qualitativ guter Versorgung erwähnt. Eltern äusserten die Erwartungen nach 
einer Expertise in der Fertilitäts- und Transplantationsberatung sowie nach Beratung in 
Versicherungsfragen. Die Befürchtung, dass sie als Eltern nun weniger in die Betreuung 
ihrer Kinder involviert werden, wurde häufig genannt.  
 
Pownceby et al. (1996) und Boyle et al. (2001) konnten keine Korrelation zwischen dem 
Schweregrad der Erkrankung, des Alters, dem Geschlecht und den Befürchtungen wäh-
rend der HCT finden. 
6.5.3. Gefühle und Befürchtungen nach der HCT 
Tuchman et al. (2008) zeigten, dass nach der HCT viele Betroffene zufrieden mit dem 
neuen Behandlungsteam waren. Viele schätzten die Effizienz der Erwachsenenversor-
gung, vermissten aber die umsorgende Betreuung der Pädiatrie. Einige waren besorgt, 
dass die schnellere Interaktion durch eine schlechtere Qualifikation der Spezialisten 
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hervorgerufen wurde. Bei Reiss et al. (2005) wurde das krankheitsfokussierte Vorgehen 
negativ bewertet, denn die Betroffenen fühlten sich mehr als „Krankheit“ denn als Indi-
viduum wahrgenommen.  Tuchman et al. (2008) beschrieben, dass die grössere Kon-
trolle und der Miteinbezug in der Entscheidungsfindung als positiv bewertet wurden. 
Auch Betroffene, welche die HCT zuvor vollständig ablehnten, empfanden dies so. 
Boyle et al. (2001) zeigten, dass die Bedenken bezüglich der potenziellen Infektionsex-
position nach der HCT bestehen blieben. Hingegen hatten die Befürchtungen im Zu-
sammenhang mit dem Verlassen ihres Arztes und dem Treffen des neuen Versor-
gungsteams nach der HCT keine Relevanz mehr.  
 
Pownceby et al. (1996) beschrieben, dass viele Betroffene die neue Situation positiv 
sahen, da sie sich von den Ärzten in Bezug auf die altersbezogenen Schwierigkeiten 
ihrer Krankheit verstanden fühlten. Einige Betroffene hatten gemischte Gefühle, weil sie 
zufrieden mit der neuen Klinik, aber unzufrieden mit der neuen Abteilung waren. Sie 
sagten, es herrsche eine düstere Stimmung und die Umgebung wirke heruntergekom-
men. Ihr Bewegungsspielraum war eingeschränkt, sie konnten praktisch nur im Bett 
herumliegen und langweilten sich. Die allgegenwärtig kranken und älteren Leute be-
ängstigten viele. Die Betroffenen wünschten sich einen Jugendraum mit altersentspre-
chenden Beschäftigungsmöglichkeiten (Pownceby et al., 1996). 
 
Reiss et al. (2005) beschrieben, dass die Betroffenen nach der HCT verschiedene Ärzte 
an unterschiedlichen Orten besuchen müssen, was viel Zeit kostet. Die Betroffenen 
bemängeln, dass das Versorgungsangebot nach der HCT kleiner ausfalle, die Pflege 
über ein geringeres Verständnis für die Betroffenen und ihre Krankheit verfüge und sie 
den besseren psychologischen Umgang mit der Situation vermissten. Die fehlende Be-
reitschaft im Erwachsenensetting, bei Fragen und der Alltagsbewältigung zu helfen, 
wurde bemängelt. Die Vernachlässigung der Expertise der Betroffenen führte im Spezi-
ellen in der Zusammenarbeit mit CF-Betroffenen zu Konflikten.  
 
Wie sich die Probanden im neuen Setting fühlten, war unabhängig davon, wie lange sie 
bereits dort waren (Pownceby et al., 1996). 
  
Bachelorarbeit « Needs in Transition » Francesca Piatti PF11Dipl. Pflege 
26 
 
6.5.4. Hinderliche Aspekte bei der HCT 
Die Familien benannten in der Literatur verschiedenste hinderliche Aspekte bei der HCT 
welche nachfolgend beschrieben werden.  
Hinderliche Aspekte bei der HCT 
 
Reiss et al. (2005) 
 
 Die Schwierigkeit eine angemessene Versorgung mit  der benötigten Weiterbil-
dung auf dem jeweiligen Fachgebiet der bestehenden Krankheit zu finden. 
 Die bestehenden Defizite der Erwachsenen-HCP welche von den Pädiatrie-HCP 
erkannt werden. 
 Das Wissen der Eltern darüber, dass die Erwachsenen-HCP keine Erfahrung mit 
der Krankheit ihres Kindes haben führte zur Ablehnung der HCT.  
 Die Schwierigkeit Fachpersonen zu finden, die bereit waren, die Expertisen der 
Betroffenen und den Familien vollständig in die Betreuung miteinzubeziehen. 
 Mangelnde Kommunikation zwischen den Pädiatrischen- und den Erwachsenen-
HCP.  
 Das Fehlen von wichtigen Informationen für den weiteren Betreuungsablauf im 
neuen Setting. 
 Die örtliche Trennung der verschiedenen Settings erschwerte die Kommunikation 
zusätzlich. 
 Der fehlende Einbezug der Familien in der Betreuung im Erwachsenensetting und 
ein daraus resultierender Verlust von relevanten Informationen und dem Gefühl 
der Ausgeschlossenheit der Angehörigen. 
 
 
Brumfield et al. (2004) 
Tuchman et al. (2008) 
Pownceby et al. (1996) 
 
 Keine Möglichkeit zu haben das neue Setting im Vorfeld zu besichtigen.  
 Keine Gelegenheit zu haben den neuen Arzt kennenzulernen um Vertrauen auf-
zubauen. 
 Gar keine oder nur sehr mangelhafte vorgängige Information über die HCT, was 
bestehende Befürchtungen verstärkt und die Ablehnung gegenüber der HCT ver-
grössert. 
 
Tabelle 10: Hinderliche Aspekte bei der HCT von Reiss et al. (2005), Brumfield et al. (2004), Tuchman et al. (2008), 
Pownceby et al. (1996) 
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6.5.5. Förderliche Aspekte bei der HCT 
Unabhängig davon, welche Aspekte die Familien bei ihrer HCT erlebten, wurden die 
nachfolgenden Kriterien als positiv, förderlich oder wünschenswert beschrieben. 
 
Förderliche Aspekte bei der HCT 
 
Brumfield et al. (2004) 
Tuchman et al. (2008) 
 
 Mehrere Informationstouren durch verschiedene Spitäler, welche von der Pädiat-
rie organisiert werden und von einem bekannten Teammitglied begleitet sind. 
 Geschriebene und mündliche Informationen über die HCT und die neuen Set-
tings. 
 Peer-Meetings mit Gleichbetroffenen. 
 Die Anwesenheit einer bekannten Ansprechperson im neuen Setting z.B. die 
Community Nurse oder Sozialarbeiterin. 
 
 
Pownceby et al. (1996) 
 
 Besuche der HCP aus der Erwachsenenklinik im bekannten Pädiatriesetting.  
 Besuche in der Erwachsenenklinik. 
 Übertritt in eine Transitionsklinik. 
 Unterstützung des Pädiatrieteams während der HCT. 
 Eine freundliche Begrüssung durch das Erwachsenenteam. 
 Vor der HCT selbständig den Pädiater besuchen um sich mit den kommenden 
Umständen vertraut zu machen. 
 Die HCT als einen Teil einer Gruppe zu erleben. 
 Eine längere Periode der Vorbereitung auf die HCT. 
 Eine zuständige Ansprechsperson zur emotionalen Unterstützung und die Mög-
lichkeit, über Zweifel und Ängste während und nach der HCT zu sprechen. 
 
Tabelle 11: Förderliche Aspekte bei der HCT von Brumfield et al. (2004), Tuchman et al. (2008), Pownceby et al. 
(1996) 
 
Unabhängig davon, ob die Betroffenen in eine Transitionsklinik eingetreten waren oder 
nicht, gaben 90% der Betroffenen bei Pownceby et al. (1996) an, dass diese Idee gut 
sei. Beim Treffen neuer Leute eine vertraute Person dabei zu haben, sowie das Wissen, 
dass wichtige Aspekte der eigenen Gesundheit und Therapie persönlich und nicht an-
hand eines Papiers übermittelt werden, gab den Betroffenen eine grosse Sicherheit und 
reduzierte bestehende Befürchtungen. 
 
Boyle et al. (2001) konnten aufzeigen, dass ein Treffen mit dem neuen Behandlungs-
team vor der HCT einen signifikant positiven Einfluss auf die Befürchtungen im Zusam-
menhang mit dem Verlassen ihres bisherigen Behandlungsteams und der potentiellen 
Qualitätsabnahme der medizinischen Betreuung nach der HCT hat.    
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6.6. Sichtweise der HCP 
6.6.1. Was von den HCP gewünscht wird  
Por et al. (2004) beschreiben, dass viele HCP sich durch die Institution bei der HCT 
nicht genügend unterstützt fühlten und sie unzufrieden mit dem Ablauf derselben waren. 
Sie empfanden die Betroffenen zum Zeitpunkt der Transition als zu wenig vorbereitet. 
Die HCP sehen eine Adoleszenten-Abteilung als hilfreich im Transitionsprozess. Sie 
fordern schriftliche Informationen zur HCT und Informationspakete über das Angebot in 
der neuen Institution. Die Notwendigkeit, dass die Jugendlichen und ihre Familien von 
Beginn an in die HCT miteinbezogen werden, wird hervorgehoben. Eine offene Kom-
munikation zwischen allen Beteiligten und die Möglichkeit für Betroffene, eine Selbsthil-
fegruppe aufzusuchen, wird gewünscht. Das neue Setting zu besichtigen und das neue 
Behandlungsteam kennenzulernen, um mögliche Ängste abzubauen, wird von den HCP 
ebenfalls gefordert. Zudem wird eine namentlich erwähnte, zuständige und spezialisier-
te Fachperson, die für den Betroffenen und die Angehörigen erreichbar ist, gewünscht 
(Por et al., 2004). 
6.6.2. Befürchtungen der HCP 
Peter et al. (2009) untersuchten die Vorbehalte und Befürchtungen, welche die HCP im 
Allgemeinen und die Erwachsenen-HCP gegenüber der HCT haben. Die Erwachsenen-
HCP zweifelten daran ob die Jugendlichen, unabhängig von ihren Fähigkeiten in der 
Lage seien, die Verantwortung für ihr selbstständiges Therapiemanagement zu über-
nehmen. Weiter wird ausgeführt, dass Eltern oft nur ungern die Verantwortung für die 
Gesundheit, Pflege und Entscheidungsfindung an ihre Kinder abgeben. Es wurde als 
schwierig erlebt, die Involvierung der Eltern zur Sicherung der Adherence  aufrechtzu-
erhalten, ohne dabei das wachsende Bedürfnis des Jugendlichen nach Unabhängigkeit 
zu vernachlässigen. Die Pädiater informierten über die Schwierigkeit, einen Kollegen für 
die Begleitung eines chronisch Kranken zu finden und äusserten Zweifel, ob dieser in 
der Lage sei, den Betroffenen gut zu betreuen. Die Erwachsenen-HCP gaben ihren Be-
denken bezüglich den Gefühlen der Familien im neuen Setting Ausdruck. Sie fragten 
sich, ob sie in der Lage seien, den psychosozialen Bedürfnissen der Betroffenen ge-
recht zu werden. Sollte sich nach der HCT der Tod des Betroffenen abzeichnen, äus-
serten sie Unsicherheit darüber, ob sie die Betreuung gleich gut wie die Pädiater ge-
währleisten könnten. Die Schwierigkeit, die Patienten- Arzt Beziehung auf den Mitein-
bezug der Eltern zu erweitern, das Ignorieren der Krankheitsmortalität der Jugendlichen 
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und das fehlende Interesse für präventive Interventionen stellte die Erwachsenen-HCP 
vor eine grosse Herausforderung (Peter et al., 2009).  
7. Diskussion und Interpretation der Ergebnisse 
In diesem Kapitel findet eine diskursive Auseinandersetzung mit den erarbeiteten sechs 
Themengruppen zur HCT statt. Innerhalb der Themengruppen werden Übereinstim-
mungen und Unterschiede sowie die wichtigste Essenz aufgezeigt. Anschliessend wird 
die Interpretation der Autorin aufgeführt und ein tabellarischer Abgleich mit dem 
„Nursing model of transition“ von Meleis et al. (2000) vorgenommen. 
Grundsätzlich lässt sich eine auffällige Übereinstimmung oder eine passende Ergän-
zung in allen Studien innerhalb der gebildeten sechs Themenbereiche feststellen. Durch 
die inhaltlich grosse Stimmigkeit ergibt sich ein homogenes Ergebnisbild mit nur gerin-
gen Unstimmigkeiten, auch im Abgleich mit dem Modell. Bei der vertieften Auseinan-
dersetzung mit den gewonnenen Ergebnissen erwies sich das „Nursing model of transi-
ton“ als hilfreich. Die verschiedenen Dimensionen der HCT innerhalb der beschriebenen 
Themengruppen wurden deutlicher und die Wichtigkeit jedes einzelnen Einflussfaktors 
konnte hervorgehoben werden.  
7.1. Zeitpunkt der HCT 
Das Lebensalter für die HCT wurde zwischen den einzelnen Studien nicht übereinstim-
mend angegeben (Boyle et al., 2001; Peter et al., 2009; Por et al., 2004; Reiss et al., 
2005). Pownceby et al. (1996) stellten fest, dass die Empfindung des Betroffenen sich  
im richtigen Alter für die HCT zu befinden, unabhängig vom tatsächlichen Lebensalter 
war. Por et al. (2004) und Peter et al. (2009) sind sich einig, dass die emotionale Reife 
als wichtigster Indikator für die HCT gelten soll. Die HCT wurde von den Betroffenen mit 
anderen wichtigen Ereignissen verknüpft, wie z.B. das Erreichen der Volljährigkeit 
(Tuchman et al., 2008). Die Willkür, die häufig bei der Wahl des HCT Zeitpunkt herrsch-
te, wurde von den Betroffenen als unfair empfunden (Tuchman et al., 2008). Der Beginn 
der HCT wurde bei Reiss et al. (2005) bereits in der frühen Kindheit beschrieben. Meh-
rere Studien stimmen überein, dass die Betroffenen eine möglichst frühe Information 
über den Zeitpunkt der HCT vorziehen. Dies wirkt sich positiv auf das Erleben der HCT 
aus (Pownceby et al., 1996; Reiss et al., 2005; Tuchman et al., 2008). 
 




Obwohl die persönliche Bereitschaft für die HCT vom tatsächlichen Lebensalter der Be-
troffenen unabhängig war, scheint es notwendig, eine konkrete Alterspanne dafür fest-
zulegen. Dies hilft dabei, alle Betroffenen gleich zu behandeln und klare Richtlinien auf-
zustellen. Dafür bietet sich das 18.-21. Lebensjahr an: Die Volljährigkeit wird erreicht 
und eine Verknüpfung an ein anderes wichtiges Lebensereignis kann stattfinden. Die 
Natürlichkeit im Prozess des Erwachsenwerdens wird dadurch positiv für die HCT ge-
nutzt und fördert die Akzeptanz der Situation. Unabhängig davon muss die emotionale 
Reife des Betroffenen immer berücksichtigt, und als wichtigster Indikator zur Bereit-
schaft für die HCT angesehen werden. Wie und durch wen die emotionale Reife beur-
teilt werden soll, konnte durch die bearbeitete Literatur nicht beantwortet werden. Der 
tatsächliche Beginn und die Auseinandersetzung mit der Thematik muss aber bereits in 
der Kindheit geschehen, indem die Eltern unterstützt und befähigt werden, ihre Kinder 
in die Selbständigkeit zu begleiten. Das Ankündigen und die Auseinandersetzung mit 
der HCT sollte bereits mit dem 12. Lebensjahr, bei Beginn der Adoleszenz von den 
HCP indiziert werden. Die Familien erhalten dadurch genug Zeit, sich auf die HCT vor-
zubereiten. 
Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ 
6 Transition Conditions 
Meanings 
 
Die Ergebnisse zeigen klar, dass die Bedeutung der HCT für die Betroffenen durch das 
Verknüpfen mit anderen wichtigen Lebensereignissen als natürlicher Prozess im Leben 




Die Erwartung, dass alle Betroffenen gleich behandelt werden möchten, zeigte sich ein-
deutig. Die Erwartung von Gleichheit untereinander ist somit eine wichtige Voraussetzung. 
Level of Knowledge & 
Skills 
 
Die emotionale Reife spielt eine wichtige Rolle und ist unbedingt zu berücksichtigen. An-




Die externe Ressource der frühen Information darüber, wann die HCT zu erwarten ist und 
dass sie stattfinden wird, ist unabdingbar. 
Level of Planning 
 
Die frühzeitige Information der Familien über die zu erwartende HCT gibt ihnen die Gele-
genheit sich zu organisieren und zu planen. 
Emotional and Physical 
Well-Being 
 
Auch in diesem Bereich ist das Erkennen der emotionalen Reife vordergründig. 
Tabelle 12: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Transition Conditions“ von 
Schumacher et al. (1994) 
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3 Indicators of Healthy Transition 
Subjective Well-Being Role Mastery Well-Being of Relationship 
Nur wenn sich ein Betroffener bereit 
für die HCT fühlt, kann sich dieser 
Prozess positiv entwickeln und zu 
persönlichem Wachstum sowie Em-
powerment führen. Das Vorhanden-
sein angemessener Coping-
Strategien für die HCT ist dafür not-
wendig. 
Es muss überprüft werden, ob die 
nötigen Skills und Fähigkeiten vor-
handen sind, um sich in der neuen 
Rolle im Erwachsenensetting zu-
rechtzufinden. Nur dann kann eine 
angemessene Adaptation in der neu-
en Rolle geschehen. 
Durch den Miteinbezug der Familien 
in den Prozess der HCT kann die 
Bereitschaft zur HCT gestärkt wer-
den. Die Zusammenarbeit und 
Kommunikation in der Familie kann 
Konflikte vermeiden und lösen. 
Tabelle 13: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Indicators of Healthy Transiti-
on“ von Schumacher et al. (1994) 
3 Nursing Therapeutics 
Promotive Preventive Interventive 
Das Erkennen und Berücksichtigen der 
emotionalen Reife vor der HCT wird 
gefordert. Wie dies gemacht werden 
soll, wird in der Literatur nicht beschrie-
ben. Die Angabe sich dabei an die 3 
Indicators of Health Transiton zu wen-
den, scheint sinnvoll, ist für die Autorin 
jedoch viel zu oberflächlich und nicht 
konkret genug. 
Dieser Bereich wird nicht  beschrie-
ben. 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Tabelle 14: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Nursing Therapeutics“ von 
Schumacher et al. (1994) 
Universal Properties 
 
Von der Literatur wird bestätigt, dass die HCT ein Prozess ist der über einen längeren Zeitraum geschieht. Durch 
den Wunsch nach mehr Zeit vor der HCT wird ebenfalls deutlich, dass der Prozess eine Entwicklung bedeutet.  
Tabelle 15: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Universal Properties“ von 
Schumacher et al. (1994) 
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7.2. Versorgung in der Pädiatrie 
Brumfield et al. (2004) zeigen, dass die Vorbereitung auf die HCT ein wichtiger Be-
standteil des Pädiatriesettings ist. Reiss et al. (2005) sowie Brumfield et al. (2004) he-
ben die enge Bindung zum Pädiatrieteam als sehr wichtig für die Familien hervor. Sie 
wird aber auch als hinderlich für die HTC beschrieben. Reiss et al. (2005) sowie Brum-
field et al. (2004) zeigen, dass die negative Einstellung der HCP gegenüber der HCT 
die Betroffenen in ihrer eigenen Sichtweise beeinflussen und dadurch negative Erfah-
rungen im Zusammenhang mit der HCT begünstigt werden. Reiss et al. (2005) betonen, 
dass sich die Betroffenen im Erwachsenensetting nicht als ebenbürtige Partner wahr-
genommen fühlen und ihre Expertise weniger gewichtet wird. 
 
Interpretation 
Die Notwendigkeit einer frühzeitigen Vorbereitung der Familien auf die HCT durch die 
Pädiatrie-HCP wird benötigt, damit ein Loslösungsprozess stattfinden kann. Dabei ist 
eine positive und offene Haltung der Pädiatrie-HCP unabdingbar. Das Vertrauen zwi-
schen den Parteien kann dadurch positiv kanalisiert und für die HCT genutzt werden. 
Die Erwachsenen-HCP müssen lernen, die Familien als Experten und ebenbürtige 
Partner wahrzunehmen. Die Erwachsenen-HCP können dadurch von den Erfahrungen 
der Familien profitieren und neues Wissen generieren. 
 
  
Bachelorarbeit « Needs in Transition » Francesca Piatti PF11Dipl. Pflege 
33 
 
Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ 
6 Transition Conditions 
Meanings 
 
Für die Familien bedeutet die HCT häufig den Verlust ihrer Expertise und die Aberken-
nung ihres Wissens. Ebenfalls kann der Abschied vom Pädiatrieteam einen Prozess der 
Loslösung für die Familien darstellen. 
Expectations 
 
Die Erwartungen der Betroffenen und ihren Angehörigen im Zusammenhang mit der 
HCT können von den Pädiatrie-HCP positiv oder negativ beeinflusst werden. 
Level of Knowledge & 
Skills 
 
Das vorhandene Wissen und Können im Zusammenhang mit einer Transition beein-
flussen die Entwicklung und kann sich positiv oder negativ darauf auswirken. Speziell 
bei chronisch kranken Kindern, Erwachsenen und ihren Gesundheitsversorgern. 
Environment 
 
Die externe Ressource in diesem Bereich ist die Beziehung zu den Pädiatrischen-HCP. 
Sie kann genutzt werden um die HCT positiv zu beeinflussen. Umgekehrt wird sichtbar, 
dass eine negative Haltung der externen Ressource einen schlechten Einfluss auf die 
HCT ausübt.  
Level of Planning 
 
Durch eine frühe Auseinandersetzung mit der HCT kann die Beziehung zwischen den 
Parteien als Stütze in der Planung der HCT dienen. 
Emotional and Physical 
Well-Being 
 
Eine positive Beeinflussung durch die HCP kann das Befinden der Familien stärken. Es 
muss darauf geachtet werden, dass sich negative Gefühle der HCP nicht auf die Fami-
lien übertragen. 
Tabelle 16: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Transition Conditions“ von 
Schumacher et al. (1994) 
3 Indicators of Healthy Transition 
Subjective Well-Being Role Mastery Well-Being of Relationship 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Die neue Rolle in der Erwachsenen-
medizin wird von den Betroffenen 
wohl wahrgenommen, ihre Expertise 
jedoch nicht anerkannt. Dieser Um-
stand erschwert die vollständige Ein-
findung in die neue Rolle des selb-
ständigen Erwachsenen. 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Tabelle 17: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Healthy Transition“ Schuma-
cher et al. (1994) 
3 Nursing Therapeutics 
Promotive Preventive Interventive 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Die Ergebnisse zeigen, dass die 
Vorbereitung der Betroffenen auf 
die HCT eine Kernaufgabe der 
Pflege ist. 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Tabelle 18: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Nursing Therapeutics“ Schu-
macher et al. (1994) 





Die Literatur zeigt, dass die HCT eine grosse Veränderung in der Struktur, Funktion und Dynamik des Versorgungs-
zustandes der Familie bedeutet.  
Tabelle 19: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Universal Properties“ Schuma-
cher et al. (1994) 
 
7.3. Psychosoziale Faktoren 
Dupis et al. (2011) zeigen, dass Familien zur Bewältigung des Alltags vor allem die Be-
wältigungsstrategie der Normalisierung wählen. Durch diese Strategie konnten Konflikte 
reduziert werden und die Jugendlichen ein möglichst normales Leben führen. Brumfield 
et al. (2004) geben die Eltern als wichtigsten Kontakt für die Betroffenen an. Eine sehr 
enge Bindung zu den Eltern, wird dabei als potenziell hinderlich für die HCT beschrie-
ben. Pownceby et al. (1996) heben hervor, dass sich elterliche Eigenschaften wie Opti-
mismus und Pessimismus direkt auf das Verhalten und die Gefühle des Jugendlichen 
übertragen. Exemplarisch dafür ist, wie sich die Eltern fühlten, als sie von der HCT er-
fuhren und wie die Betroffenen auf die HCT reagierten. Die Jugendlichen fühlten sich in 
schwierigen Situationen durch Familie und Freunde gestützt und in der Lage, ein nor-
males Sozialleben zu führen. 
 
Interpretation 
Es empfiehlt sich, die Betroffenen in ihrem sozialen Gefüge wahrzunehmen und sie in 
ihrem funktionierenden System soweit wie möglich zu unterstützen und zu fördern. Bei 
der HCT sollte die Bewältigungsstrategie, welche von der Familie im Alltag gelebt wird, 
aufrechterhalten und nicht bewertet werden. Dadurch wird die Expertise der Betroffenen 
gestützt, der Familie Respekt gezollt und ihre Coping-Strategie anerkannt. Das stärkt 
die Beziehung zwischen allen Beteiligten. Der Miteinbezug der Angehörigen ist unab-
dingbar, da sie einen direkten Einfluss auf das positive oder negative Outcome der HCT 
hat. Den Betroffenen diese Unterstützung in einer schwierigen Zeit abzusprechen, ist 
fatal. Die Jugendlichen brauchen in der Anfangszeit im neuen Setting die Unterstützung 
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Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ 
6 Transition Conditions 
Meanings 
 
Dieser Bereich wird nicht beschrieben. 
Expectations 
 
Dieser Bereich wird nicht beschrieben. 
Level of Knowledge & 
Skills 
 
Die bestehenden Bewältigungsstrategien der Familien können als Skills genutzt werden 
während der HCT. Sie ermöglichen, das vorhandene Wissen der Betroffenen und ihren 
Angehörigen im Zusammenhang mit schwierigen Situationen zu nützen. 
Environment 
 
Die internen Ressourcen des Betroffenen können durch das Anerkennen und Unter-
stützen der bestehenden Bewältigungsstrategien für die positive Beeinflussung der 
HCT genutzt werden. Die externen Ressourcen und die  unterstützende Umgebung 
können die Betroffenen während des Prozesses tragen und stützen. 
Level of Planning 
 
Dieser Bereich wird nicht beschrieben. 
Emotional and Physical 
Well-Being 
 
Das emotionale und psychische Wohlbefinden der Familien wird durch die in der Litera-
tur benannte Strategie gestärkt und positiv beeinflusst. 
Tabelle 20: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Transition Conditions“ Schu-
macher et al. (1994) 
3 Indicators of Healthy Transition 
Subjective Well-Being Role Mastery Well-Being of Relationship 
Damit die Transition gelingen kann ist 
eine angemessen Coping-Strategie 
notwendig. Die Anerkennung der 
bewährten Strategie der Betroffenen 
führt zur besseren Lebensqualität, 
persönlichem Wachstum und Em-
powerment.  
Die bisherige Bewältigungsstrategie 
kann genutzt werden bei der Einfin-
dung in die neue Rolle im Erwachse-
nensetting. 
Durch den gezeigten Respekt vor 
dem Familiensystem und ihren 
gewählten Bewältigungsstrategien 
wird die Beziehung zum Betroffenen 
gestärkt und die Familien vermehrt 
in die HCT mit einbezogen. 
Tabelle 21: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Indicators of Healthy Transiti-
on“ Schumacher et al. (1994) 
3 Nursing Therapeutics 
Promotive Preventive Interventive 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Bei der Vorbereitung auf die HCT 
ist das Wissen um interfamiliäre 
Prozesse nützlich, um die benötigte 
Anleitung und Schulung der Be-
troffenen darauf abzustimmen. 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Tabelle 22: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Nursing Therapeutics“ Schu-
macher et al. (1994) 
  





Der Prozess der HCT bedeutet immer eine Entwicklung, welche Veränderungen in der Struktur, Funktion und Dy-
namik eines Zustandes nach sich zieht. Diese Veränderung hat einen weitreichenden Einfluss auf das gesamte 
Familiensystem. Deshalb ist der Miteinbezug der Angehörigen umso wichtiger.   
Tabelle 23: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Universal Properties“ Schuma-
cher et al. (1994) 
 
7.4. Eltern und Angehörige in der HCT 
Tuchman et al. (2008) zeigten, dass die HCT die Jugendlichen in ihrer Selbständigkeit 
bestärkt und sie die Chance erhalten, um sich von den Eltern zu lösen. Diese wiederum 
tragen massgeblich zum Gelingen der HCT bei. Die HCT führt laut Dupuis et al. (2011) 
den Eltern erneut vor Augen, dass ihr Kind nur eine beschränkte Lebenszeit hat, was 
extrem belastend wirkt. Dieses Wissen bildet einen starken Kontrast mit dem Lebens-
drang der Jugendlichen. Dupuis et al. (2011) betonen, dass durch die verlängerte Le-
benserwartung der CF-Betroffenen die HCP häufig vernachlässigen, wie belastend der 
früher zu erwartende Tod des Kindes auch noch heute für die Eltern ist. Die Leiden der 
Eltern in diesem Prozess werden dadurch oftmals nicht mehr wahrgenommen. Durch 
den progredienten Krankheitsverlauf sehen sich Eltern dennoch stets mit der Angst des 
vorzeitigen Todes ihres Kindes konfrontiert. Anhand dieses Wissens wurde das Circular 
Pattern Diagram (CPD) von Bell (2000) und Wright und Leahey (2009) durch Dupuis et 
al. (2011) angepasst und kann nun zur Darstellung der Wechselwirkungen zwischen 
den Eltern und den HCP genützt werden. 
 
Interpretation 
Auch dieses Themenfeld zeigt deutlich, dass der Einbezug der Eltern während und 
nach der HCT sehr wichtig ist. Herausfordernd dabei ist, beide Parteien einzubeziehen, 
ohne die Autonomie des Jugendlichen zu untergraben. Das Leiden der Eltern und ihre 
Auswirkungen auf die Jugendlichen, darf nicht vernachlässigt werden, auch wenn die 
Überlebenschancen der Betroffenen gestiegen sind. Das Bewusstsein, was Eltern be-
wegt und beschäftigt, muss bei den HCP vorhanden sein. Nur die systemische Betrach-
tung des Ganzen ermöglicht den Familien bestmögliche Unterstützung im HCT Pro-
zess. Dabei kann der CPD eine Hilfestellung bei der Analyse der Situation sein. Durch 
die enge Zusammenarbeit mit den Eltern ist das Pflegeteam in der Lage, die Leiden zu 
erkennen. Ein Signalisieren der Gesprächsbereitschaft und das aktive Zuhören können 
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dabei hilfreich sein. Dennoch stellt sich die Frage, wieweit es den Pflegenden möglich 
ist, das Leiden zu lindern. Die Autorin sieht die Rolle der Pflegenden dabei mehr als 
Koordinator zur Kontaktherstellung zu interdisziplinären professionellen Diensten, wel-
che die Eltern zusätzlich unterstützen können. 
 
Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ 
6 Transition Conditions 
Meanings 
 
Für die Eltern bedeutet die HCT, ihr Kind ein Stück weit loszulassen, was bestehende 
Verlustängste verstärken kann. Für die Betroffenen kann es hingegen die Loslösung 
von den Eltern unterstützen und sie in ihrer Selbständigkeit fördern. 
Expectations 
 
Die negativen Erwartungen im Zusammenhang mit der HCT seitens der Eltern müssen 
von den HCP erkannt und abgefangen werden. Dabei kann die Pflege vermittelnd zwi-
schen professionellen Diensten wirken. 
Level of Knowledge & 
Skills 
 
Das Wissen der Eltern über die Erkrankung im Zusammenhang mit der Lebensdauer 




Die Eltern als Form der externen Ressourcen werden auch hier hervorgehoben. Die-
sem Umstand muss Rechnung getragen werden. 
Level of Planning 
 
Dieser Bereich wird nicht beschrieben. 
Emotional and Physical 
Well-Being 
 
Die Eltern sind während der HCT emotionalem und psychischem Stress ausgesetzt. 
Dies zu erkennen und allenfalls Hilfe zu organisieren ist die Aufgaben des Pflegeteams.  
Tabelle 24: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Transition Conditions“ Schu-
macher et al. (1994) 
3 Indicators of Healthy Transition 
Subjective Well-Being Role Mastery Well-Being of Relationship 
Durch das Wahrnehmen der Bedürf-
nisse und Ängste der Eltern kann ihr 
Wohlbefinden gesteigert und die HCT 
positiv beeinflusst werden. 
Die neue Rolle der Eltern, sich nun 
eher passiv unterstützend und nicht 
immer aktiv unterstützend für ihr Kind 
einzusetzen bedarf der Beratung und 
Begleitung durch die Pflegenden. 
Durch die Schwierigkeit, die Eltern 
miteinzubeziehen ohne den Jugend-
lichen zu bevormunden können 
Konflikte entstehen. In dieser Situa-
tion muss die Pflegende die Rolle 
des Vermittlers zwischen beiden 
Seiten einnehmen.  
Tabelle 25: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Indicators of Healthy Transiti-
on“ Schumacher et al. (1994)  
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3 Nursing Therapeutics 
Promotive Preventive Interventive 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Das Vorbereiten der Eltern auf die 
HCT darf nicht vernachlässigt wer-
den, weil sie nach wie vor eine 
zentrale Rolle in diesem Prozess 
einnehmen. Die Pflegenden sollen 
vor allem Gesprächsbereitschaft 
signalisieren und neue Wege in der 
familiären Zusammenarbeit aufzei-
gen. 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Tabelle 26: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Nursing Therapeutics“ Schu-
macher et al. (1994) 
Universal Properties 
 
Der weitreichende Einfluss des HCT Prozesses wird in dieser Kategorie sehr deutlich. Damit die Veränderungen in 
der Struktur, Funktion und Dynamik bei allen Beteiligten stattfinden kann, brauchen die Eltern die gleiche Beachtung 
wie die Jugendlichen selbst.  
Tabelle 27: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Universal Properties“ Schuma-
cher et al. (1994) 
 
7.5. Das Erleben der HCT 
Mehrere Studien beschreiben grösstenteils die gleichen Wünsche und Erlebnisse, wel-
che die Betroffenen bei der HCT äusserten (Brumfield et al., 2004; Pownceby et al., 
1996; Reiss et al., 2005; Tuchman et al., 2010). Dabei wurden verschiedene Informati-
onstouren durch neue Spitäler, das Kennenlernen des neuen Behandlungsteams und 
Arztes, geschriebene und verbale Informationen zur HCT und des neuen Settings, 
Peer-Meetings und die Anwesenheit einer bekannten Ansprechperson im neuen Setting 
genannt. Ein stetiger telefonischer Zugang zu einer Pflegeperson, Patientenedukation 
bezüglich erwachsener CF-Themen, Expertisen in der Fertilitäts- und Transplantations-
beratung sowie Beratung in Versicherungsfragen wurden von allen Beteiligten ge-
wünscht. Pownceby et al. (1996) und Por et al. (2004) ergänzen, dass gegenseitige Be-
suche der HCP aus der Klinik für Erwachsene im Pädiatriesetting und umgekehrt sowie 
der Eintritt in eine Transitionsklinik die HCT erleichtern.  
Tuchman et al. (2008) und Boyle et al. (2001) erhoben die Bedenken und Ängste der 
Betroffenen hinsichtlich der HCT in ähnlichem Masse. Ihre Ängste bezogen sich auf den 
Neubeginn mit dem Behandlungsteam, das Aufrollen ihrer Krankengeschichte  und die 
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Befürchtung, dass ihre medizinische und ihre psychosoziale Situation zu komplex für 
das Erwachsenensetting sein könnten. Das Ende der langjährigen Beziehungen zum 
Pädiatrieteam wurde als Hauptindikator für eine Ablehnung der HCT hervorgehoben. 
Boyle et al. (2001) erwähnten die potenzielle Infektionsexposition nach der HCT, welche 
die Betroffenen belastete. Nur bei Pownceby et al. (1996) gab eine kleine Anzahl von 
Betroffenen an, gerne ins Erwachsenensetting zu wechseln.  
 
Pownceby et al. (1996) zeigten, dass es förderlich sein kann, den Pädiater bereits vor 
der HCT selbständig zu besuchen und die HCT als Teil einer Gruppe zu erleben. Eine 
längere Periode der Vorbereitung auf die HCT und eine zusätzlich Ansprechsperson zur 
emotionalen Unterstützung wurde gewünscht. Die Betroffenen wünschten sich zudem 
einen Jugendraum mit altersentsprechenden Beschäftigungsmöglichkeiten. Pownceby 
et al. (1996) betonten, dass eine Mittelsperson zwischen den beiden Settings verbin-
dend wirke und die HCT eine allmähliche Entwicklung sei, die nicht überstürzt werden 
dürfe. Im gesamten Prozess der HCT zeigten Reiss et al. (2005) auf, wie wichtig die 
Berücksichtigung der kognitiven Möglichkeiten und die Progredienz  der Krankheit für 
die Familien sind.  
 
Familien, Ärzte und Pflegende bestätigen, dass sich die Suche nach einer Betreuung 
mit entsprechendem Wissen des jeweiligen Fachgebietes schwierig gestaltet. Das ver-
anlasst viele Familien dazu, die HCT abzulehnen (Reiss et al., 2005). Die Autoren be-
schreiben, dass durch die neue dezentralisierte Versorgung nach der HCT längere We-
ge anfallen. Die eher pathologisch orientierte Erwachsenenmedizin führt dazu, dass 
sich Betroffene mehr als Krankheit, denn als Individuum fühlen. Reiss et al. (2005) be-
tonen die Wichtigkeit einer angemessenen Kommunikation zwischen der Pädiatrie und 
der Erwachsenenmedizin. Tuchman et al. (2008) und Pownceby et al. (1996) zeigten 
aber auch, dass nach der HCT viele Betroffene zufrieden mit dem neuen Setting sind. 
Die Effizienz der Erwachsenen-HCP wird geschätzt, wohingegen die umsorgende Be-
treuung der Pädiatrie-HCP vermisst wurde. Die Jugendlichen fühlten sich in ihren al-
tersbedingten Schwierigkeiten von den Ärzten ernst genommen und bewerteten den 
Miteinbezug in Entscheidungsprozesse sehr positiv. Boyle et al. (2001) beschrieben, 
dass die Ängste der Infektionsexposition nach der HCT bleiben, wohingegen das Ver-
lassen des bisherigen Behandlungsteams keine Relevanz mehr hatte. Die neue Umge-
bung beschreiben die Jugendlichen als langweilig und einschränkend. 




In den Studien ist klar und übereinstimmend ersichtlich, wie die Betroffenen und ihre 
Familien die HCT erleben und welche Anforderungen, Wünsche und Bedenken sie da-
bei haben. Es wird deutlich, wie sich die Praxis verändern, respektive was sie konkret 
anbieten muss um die HCT zu verbessern. Die HCT stellt für die Familien ein Neube-
ginn dar und fordert gleichzeitig den Abschied von einem bewährten System. Die Kom-
plexität der eigenen Situation ist den Betroffenen dabei sehr bewusst. Dies verstärkt die 
Unsicherheit und fordert eine offene Kommunikation von den HCP. Das Bewusstsein, 
dass mit der HCT ein Prozess des Loslassens und ein Abschluss der Kindheit stattfin-
det, ist von existenzieller Bedeutung in der Unterstützung der Familien. Trotz der vor-
herrschend negativen Haltung vor der HCT ist es erstaunlich,  wie viel Positives die Be-
troffenen im neuen Setting erkennen und wie viele gute Erfahrungen gemacht werden. 
Nach der HCT verschwinden viele Ängste, wodurch sich die Frage aufdrängt, ob es sich 
hier um eine natürliche Entwicklung handelt die bei jedem Übergansprozess stattfindet. 
 
Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ 
6 Transition Conditions 
Meanings 
 
Die Bedeutung des Loslassens und des Neubeginns sind zentral in diesem Themenbe-
reich. Dieses Wissen kann die HCP befähigen, die Familien besser zu unterstützen. 
Expectations 
 
Die vielfältigen und umfassenden Erwartungen an die HCT zeigen, wie viel Entwick-
lungspotenzial in der Gestaltung dieses Prozesses vorhanden ist. Es ist interessant, wie 
sich Erwartungen und vor allem viele Ängste nach der HCT als nicht mehr relevant 
herausstellen. Dennoch gibt es Themenbereiche wie z.B. die Infektionsexposition, die 
als Dauerthema angegangen werden muss. 
Level of Knowledge & 
Skills 
 
Das grosse vorhandene Wissen der Familien muss als Ressource genutzt werden. 
Environment 
 
Die fehlende Kommunikation wird klar herausgestellt. Es wird viel mehr Information zur 
HCT gefordert. Sei dies schriftlich, mündlich oder experimentell in einer Besichtigung. 
Level of Planning 
 
Die  geschilderten Probleme und Bedürfnisse im Zusammenhang mit der HCT müssen 
in der Planung des Prozesses berücksichtigt werden. 
Emotional and Physical 
Well-Being 
 
Durch die Wahrnehmung der Bedürfnisse und des Erlebens der Betroffenen und ihren 
Familien kann die emotionale und psychische Stabilität während der HCT positiv beein-
flusst werden. 
Tabelle 28: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Transition Conditions“ Schu-
macher et al. (1994)  
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3 Indicators of Healthy Transition 
Subjective Well-Being Role Mastery Well-Being of Relationship 
Durch die Berücksichtigung der Be-
dürfnisse der Familien während der 
HCT kann die Situation positiv erlebt 
werden und zu einer besseren Le-
bensqualität und zu persönlichem 
Wachstum führen.  
Durch die Berücksichtigung des Erle-
bens und den Ängsten im Zusam-
menhang mit der HCT können die 
Pflegenden die Familien besser in der 
Übernahme der neuen Rollen unter-
stützen. 
Eine gute Transition zeichnet sich 
durch den Einbezug der Familien 
aus, die dadurch gestärkt und ge-
meinsam aus der Transition her-
ausgehen. 
Tabelle 29: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Indicators of Healthy Transiti-
on“ Schumacher et al. (1994) 
3 Nursing Therapeutics 
Promotive Preventive Interventive 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Zur Vorbereitung auf die HCT gehört 
auch die Kommunikation zwischen 
den verschiedenen Settings. Diese 
Gespräche sind Aufgabe der Pfle-
genden und helfen den Familien, sich 
mit dem Wissen sicher zu fühlen, 
dass alle relevanten Informationen 
weitergegeben werden. 
Dieser Bereich wird nicht beschrie-
ben. 
Tabelle 30: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Nursing Therapeutics“ Schu-
macher et al. (1994) 
Universal Properties 
 
Dieser Themenbereich zeigt erneut, dass sich die HCT als Prozess über einen längeren Zeitraum entwickeln sollte 
und nicht überstürzt werden darf, damit die Familien die notwendigen Entwicklungen durchlaufen und die entspre-
chenden Phasen bewältigen können. 
Tabelle 31: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Universal Properties“ Schuma-
cher et al. (1994) 
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7.6. Sichtweise der HCP 
Por et al. (2004) zeigen in ihrer Studie die mangelnde Unterstützung der Institutionen 
und die Unzufriedenheit der HCP über den Ablauf der HCT. Es ist beeindruckend, wie 
deckungsgleich die Forderungen der HCP und jene der Betroffenen und Familien sind. 
Folgend werden alle Übereinstimmungen genannt: 
 
 
Übereinstimmungen der Forderungen 
 
 Frühzeitige Vorbereitung der Familien auf die HCT 
 Eine Transitionsklinik 
 Schriftliche Informationen und Informationspackete über das HCT Angebot 
 Miteinbezug der Familien von Beginn der HCT an 
 Offene Kommunikation zwischen allen Beteiligten 
 Eine Selbsthilfegruppe für Betroffene 
 Besichtigung des neuen Settings 
 Das Kennenlernen des neuen Behandlungsteams 
 Eine zuständige spezialisierte Fachperson, die für die Familien erreichbar 
ist 
Tabelle 32 : Übereinstimmungen der Forderungen von Por et al. (2004) 
 
 
Peter et al. (2009) schreiben, dass die Erwachsenen-HCP häufig daran zweifeln, ob die 
Jugendlichen in der Lage seien, die Verantwortung für ihr Therapiemanagement zu 
übernehmen, obwohl es meist keinen Grund für diese Annahme gibt. Paradoxerweise 
empfinden sie es trotzdem als störend, wenn die Eltern ungern die Verantwortung für 
die Gesundheit, Pflege und Entscheidungsfindung ihrer Jugendlichen abgeben wollen. 
Anstatt die Eltern als Ressource zu nutzen, empfinden sie diese als Belastung. Umso 
schwieriger wird es dadurch, die Involvierung der Eltern zur Sicherung der Adherence  
aufrechtzuerhalten ohne die Unabhängigkeit des Jugendlichen zu vernachlässigen. Das 
Verhalten der Jugendlichen stellt die HCP vor neue Herausforderungen, da sie häufig 
kein Interesse an präventiven Interventionen zeigen. Die Erwachsenen-HCP zweifeln, 
ob sie den psychosozialen Bedürfnissen der Betroffenen gerecht werden. Zeichnet sich 
das Lebensende eines Patienten ab, sind sie unsicher, ob sie den Betroffenen ebenso 
gut wie ein Pädiater betreuen können (Peter et al., 2009).  
  




Es ist bezeichnend, dass sich die HCP mehr Unterstützung wünschen im Prozess der 
HCT und dass die meisten ihrer Forderungen deckungsgleich sind mit denen der Fami-
lien. Das zeigt klar, dass beide Seiten das Bedürfnis haben gewisse Dinge zu ändern 
und sich ihre Vorstellungen ergänzen werden. Die wiederkehrende Thematik der Invol-
vierung der Familien scheint ein zentrales und sehr wichtiges Thema zu sein. Offenbar 
streben beide Seiten nach einer Übereinstimmung, wobei sich die Umsetzung nicht 
kongruent darstellt. Die Betroffenen wünschen sich den Einbezug ihrer Familien, ohne 
dabei ihre Selbständigkeit zu verlieren. Die Erwachsenen-HCP wünschen sich hingegen 
eine überwachende Funktion der Eltern, ohne dass diese sich dabei in die Behandlung 
einbringen. Wie diese Problematik gelöst werden kann ist in der Literatur nicht vollstän-
dig aufgeklärt. Es lassen sich aber Problemlösungsansätze erkennen. Dazu gehört die 
von beiden Seiten geforderte offene Kommunikation, der Einbezug der Familien in die 
HCT und die systemische Betrachtung der Interaktionen aller Beteiligten. 
Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ 
6 Transition Conditions 
Meanings 
 
Es wird deutlich, dass die HCP der HCT nicht immer die gleiche Bedeutung beimessen. 
Dieser Unterschied zu erkennen ist wichtig, um die Weiterentwicklung in diesem Pro-
zess zu unterstützen. 
Expectations 
 
Die Erwartungen sind in vielen Bereichen deckungsgleich, wodurch viele Berührungs-
punkte gegeben sind. Die wichtigste Übereinstimmung befindet sich aber ausgerechnet 
in diesem Themenbereich, welche die Familien als den wichtigsten und die HCP als 
den störendsten empfinden: die Involvierung der Angehörigen. 
Level of Knowledge & 
Skills 
 




Die soziale Unterstützung durch Angehörige, welche als externe Ressource im Vorder-
grund steht, muss von den Erwachsenen-HCP anerkannt und angenommen werden. 
Mängel bei den externen Ressourcen durch die fehlende Kommunikation mit den An-
gehörigen führen zu einer schlechteren Patientenbeziehung und zu Wissensverlust. 
Level of Planning 
 
Die Organisation vor und während der Transition ist essentiell und wird auch von den 
HCP anerkannt. Die Forderung nach einer Mittelsperson ist dabei unerlässlich. 
Emotional and Physical 
Well-Being 
 
Eine angemessene physische Stabilität wird von den HCP gewünscht, da sie nicht 
sicher sind, ob eine Betreuung in der terminalen Phase durch sie angemessen durge-
führt werden kann. Diese Angst muss berücksichtigt werden und fordert gezielte Schu-
lung der HCP in diesem Themenbereich sowie eine gute Abklärung vor der HCT. 
Tabelle 33: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Transition Conditions“ Schu-
macher et al. (1994) 
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3 Indicators of Healthy Transition 
Subjective Well-Being Role Mastery Well-Being of Relationship 
Auch die HCP, im speziellen die 
Erwachsenen-HCP müssen sich 
während/nach der HCT genügen 
sicher und ausgebildet fühlen um 
eine gute HCT gewährleisten zu 
können. Nur dadurch kann die Fami-
lie eine positive HCT erleben und in 
diesem Entwicklungsprozess ange-
messen unterstützt werden. 
Die Erwachsenen-HCP müssen in 
ihre neue Rolle hineinwachsen und 
brauchen dazu angemessene Unter-
stützung durch Weiterbildung und 
Supervision in der Institution in wel-
cher sie arbeiten. Die Voraussetzung 
für eine gute HCT ist ein angemessen 
ausgebildetes Fachpersonal. 
Durch das Wissen, dass die Fami-
lien die HCT gar nicht wollen und 
die Erwachsenen-HCP trotzdem die 
medizinische Betreuung von den 
Jugendlichen übernehmen, können 
Konflikte zwischen den Familien 
und den Erwachsenen-HCP entste-
hen. Eine Mittelsperson kann dem 
entgegenwirken und das Gespräch 
in diesem Fall zwischen den Betei-
ligten suchen. 
Tabelle 34: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Indicators of Healthy Transiti-
on“ Schumacher et al. (1994) 
3 Nursing Therapeutics 
Promotive Preventive Interventive 
Der Umstand, dass sich die Betroffe-
nen selbständig und eigenverantwort-
lich fühlen, sie aber von den Erwach-
senen-HCP nicht so wahrgenommen 
werden, ist ein unglücklicher Zustand. 
Dem entgegenzuwirken ist die Aufgabe 
der pädiatrie Pflege indem den Er-
wachsenen-HCP der Entwicklungs-
stand der jugendlichen Patienten auf-
gezeigt wird. Dadurch können sie den 
Unterstützungsbedarf im neuen Setting 
eruieren. 
Eine gute Vorbereitung auf die 
HCT ist auch für die HCP nötig. 
Eine gute HCT kann nicht entste-
hen, wenn sowohl die Pädiatri-
schen-  als auch die Erwachse-
nen-HCP unvorbereitet in diesen 
Prozess einsteigen müssen. 
Die Erwachsenen-HCP müssen die 
Defizite der Betroffenen in der 
Selbstversorgung im neuen Setting 
erkennen und entsprechende Mass-
nahmen einleiten. Dabei sollen vor 
allem die Familien als Ressource 
genützt werden. Ein Wissensgewinn 
für beide Seiten wird somit ange-
strebt sowie die bestehende Exper-
tise der Familie respektiert und an-
erkannt.  
Tabelle 35: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Nursing Therapeutics“ Schu-
macher et al. (1994) 
Universal Properties 
 
Die HCT ist ein Prozess, der auch für die HCP über einen längeren Zeitraum geschehen sollte um sich mit den 
neuen Aufgaben vertraut zu machen. Die HCT bedeutet eine weitreichende institutionelle, persönliche und fachspe-
zifische Entwicklung aller HCP. Dazu werden Änderungen in der Struktur, Funktion und Dynamik des Versorgungs-
prozesses benötigt.  
Tabelle 36: Abgleich der Ergebnisse mit dem „Nursing model of transition“ Kategorie „Transition Conditions“ Schu-
macher et al. (1994) 
  




In diesem Abschnitt wird die Erstellung einer Synthese über die ganze Bachelorarbeit 
angestrebt. Die Autorin macht einen thematischen Ausblick und strebt anhand der er-
worbenen Kenntnisse nachvollziehbare und berufsrelevante Empfehlungen für die   
Praxis an. 
8.1. Rückbezug der Fragestellung auf das Ziel und offene Fragen 
Durch die Frage der Autorin sollte das Erleben von Adoleszenten CF-Betroffenen und 
ihren Familien im Zusammenhang mit der HCT und ihren damit verbundenen Bedürf-
nisse dargestellt werden. Die Einflussfaktoren, die sich hinderlich und förderlich auf die 
HCT auswirken, sollten herausgearbeitet werden. 
Mithilfe der aussagekräftigen Literatur ist es der Autorin zum grossen Teil gelungen, das 
Erleben und die Bedürfnisse in der beschriebenen Situation und Population darzustellen 
und die angestrebten förderlichen und hinderlichen Einflüsse herauszuarbeiten. Dabei 
wurden die Sichtweise der Betroffenen und jene der Angehörigen, im speziellen der 
Eltern, hervorgehoben. Erweiternd sind die Perspektiven der Pädiatrischen-HCP und 
der Erwachsenen-HCP miteinbezogen worden, wodurch der Themenkreis geschlossen 
werden konnte. 
Trotz der umfassenden Recherche bleiben offene Fragen. Es haben sich neue interes-
sante Themenfelder ergeben, welche aufgrund der eingeschränkten Zeit und Wortzahl 
in dieser Arbeit nicht beantwortet, respektive bearbeitet werden konnten.  
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Weitere Themenbereiche Offene Fragen 
 
 Versicherung + Finanzierung 
 Therapieadherence 
 Entwicklung der Gefühle im Zusammen-
hang mit der HCT  
Die Themen werden in der Literatur als wichtig hervorgehoben, 
wurden aber in Folge der nicht ausschliesslich passenden 
Thematik nicht in die Arbeit miteinbezogen. Vollständigkeits-
halber werden sie im Anhang 10.4. kurz aufgeführt. 
 
 Emotionale Reife 
 
Die Literatur beschreibt, dass die emotionalen Reife bei der 
HCT eine wichtige Rolle spielt, aber die Überprüfung derselben 
nicht klar deklariert ist. Im Anhang 10.7.  wird darum weiterfüh-
rende Literatur dazu empfohlen. 
 
 Angehörige und Familien der Betroffe-
nen 
 
Die Autorin versuchte, den hohen Stellenwert der Angehörigen 
von Betroffenen während der HCT hervorzuheben. Die Autorin 





In der bearbeiteten Literatur wurde stets von intakten Familien-
verhältnissen ausgegangen. Wie sich die HCT in anderen 
Umständen auf die Betroffene auswirkt, müsste daher Gegen-
stand weiterer Recherchen sein. 
 
 Natürlicher Transitionsprozess 
 
Bei der Interpretation der Bedürfnisse während der HCT wurde 
von der Autorin die Frage in den Raum gestellt, ob es sich 
beim Verhalten der Betroffenen im Zusammenhang mit der 
HCT um eine natürliche Entwicklung handelt, die bei jedem 
Übergansprozess und Neubeginn stattfindet. Um diese These 
zu überprüfen, müsste weitere Literatur bearbeitet werden. 
 
 Die Sichtweise der HCP 
 
Die Autorin setzte die Studien unterschiedlich ein. Weniger zu 
Interventionen der Sichtweise der HCP und mehr in Familien-
fragen. Es konnte wichtiges Wissen generiert werden, wobei es 
in diesem Bereich noch mehr passende Literatur gibt. Um die 
HCT nachhaltig zu verändern, muss diese Sichtweise noch 
stärker einbezogen werden. 
 
Tabelle 37: Weitere Themenbereiche und offene Fragen 
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8.2. Empfehlungen für die Praxis  
8.2.1. Übersichtskatalog für die HCT 
Die hinderlichen und förderlichen Einflüsse auf die HCT sind anhand einer Tabelle als 
Übersichtskatalog für die Praxis dargestellt. Der Katalog könnte in der Praxis als An-
haltspunkt während einer Ist-Analyse zur HCT dienen oder zur evidenzbasierten Stüt-
zung beim Aufbau eines HCT Konzeptes hinzugezogen werden. Der Katalog empfiehlt 
sich lediglich als Stütze in einem Erarbeitungs- oder Entwicklungsprozess und erhebt 
keine Ansprüche auf Vollständigkeit. 
Übersichtskatalog für die Health Care Transition 
 
Hinderliche Einflüsse 
auf die HCT 
 
 Fehlende oder mangelhafte Information zur HCT 
 Unwissen über den HCT Zeitpunkt 
 Zu kurzfristige Information über die HCT und den HCT- Zeitpunkt 
 Willkürliche Festlegung des HCT-Zeitpunktes  
 Nichtberücksichtigung der emotionalen Reife des Betroffenen 
 Fehlende oder mangelhafte Information zum neuen Betreuungssetting 
 Fehlende Kontaktherstellung zum neuen Versorgungsteam zwecks gegenseitigen 
Kennenlernens 
 Fehlender Miteinbezug der Betroffenen mit ihren Familien in die HCT 
 Negative Einstellung seitens der HCP gegenüber der HCT 
 Keine benannte Ansprechsperson für die Familien während der HCT 
 Fehlender oder mangelhafter Einbezug der familiären Bewältigungsstrategie in die 
HCT 
 Fehlende oder mangelhafte Wahrnehmung der Bedürfnisse und des Leidens der 
Eltern und Angehörigen 
 Fehlende oder mangelhafte Kommunikation zwischen den Pädiatrischen- und     
Erwachsenen-HCP 
 Fehlende oder mangelhafte Koordination bei der HCT aufgrund des Fehlens eines 
Spezialisten  
 Fehlende oder mangelhafte Unterstützung der HCP während der HCT durch die 
Institution 
 Fehlende oder mangelhafte Weiterbildung im speziellen Themenbereich der HCT bei 
allen HCP 
 Fehlende oder mangelhafte Aus- und Weiterbildung der Erwachsenen-HCP in den 
benötigten neuen medizinischen Fachgebieten 
 Fehlendes oder mangelhaftes Verständnis der Erwachsenen-HCP über die Wichtig-
keit der Familieninvolvierung 
 Fehlendes oder mangelhaftes Verständnis und wenig Respekt für die bestehende 
Expertise der Betroffenen und Familien durch die Erwachsenen-HCP 
 Unangemessene Infrastruktur im Erwachsenensetting für Jugendliche 





auf die HCT 
 
 Frühzeitige Information über die HCT und den HCT- Zeitpunkt                                 
(um das 12. Lebensjahr) 
 Einheitliche Festlegung einer Altersspanne, in der die HCT stattfinden muss          
(um das 18.-21. Lebensjahr) 
 Einbezug der emotionalen Reife des Betroffenen bei der Festlegung des HCT-
Zeitpunktes 
 Mündliche und schriftliche Information über die HCT und alle möglichen neuen Be-
treuungssettings 
 Informationstouren durch verschiedene Spitäler, welche von den HCP organisiert und 
durch ein bekanntes Teammitglied begleitet werden 
 Peer-Meetings mit Gleichbetroffenen 
 Erleben der HCT als Teil einer Gruppe 
 Kontaktherstellung durch die Pädiatrie HCP zum neuen Versorgungsteam um sich 
kennenzulernen 
 Besuche der HCP aus der Erwachsenenklinik im bekannten Pädiatriesetting  
 Übertritt in eine Transitionsklinik 
 Miteinbezug der Betroffenen und ihren Familien von Anfang an in die HCT  
 Offene und positive Einstellung seitens der HCP gegenüber der HCT 
 Eine namentlich genannte Ansprechperson, die für die Familien während der HCT 
telefonisch erreichbar ist 
 Anwesenheit einer bekannten Ansprechperson im neuen Setting. Z.B. die Community 
Nurse oder Sozialarbeiterin 
 Anerkennung und Einbezug der familiären Bewältigungsstrategie zur Unterstützung 
während der HCT 
 Wahrnehmung der Bedürfnisse und des Leidens der Eltern und den Angehörigen 
durch eine systemische Betrachtung der Situation 
 Gesprächsbereitschaft, die durch die HCP gegenüber den Familien signalisiert wird 
 Kontaktherstellung zu anderen nötigen professionellen Diensten zur Unterstützung 
der Familien  
 Offene und direkte Kommunikation zwischen den Pädiatrischen- und Erwachsenen-
HCP 
 Zielgeleitete und klientenorientierte Koordination bei der HCT durch das Einsetzen 
eines Spezialisten z.B. einer HCT Nurse 
 Angemessene Unterstützung der HCP während der HCT durch die Institution 
 Angemessene Weiterbildung im speziellen Themenbereich der HCT bei allen HCP 
 Angemessene Aus- und Weiterbildung der Erwachsenen-HCP in den benötigten 
neuen medizinischen Fachgebieten 
 Verständnis der Erwachsenen-HCP über die Wichtigkeit der Familieninvolvierung 
 Verständnis und Respekt für die bestehende Expertise der Betroffenen und Familien 
durch die Erwachsenen-HCP 
 Angemessene Infrastruktur im Erwachsenensetting für Jugendliche durch Jugend-
zimmer mit entsprechenden Beschäftigungsmöglichkeiten 
Tabelle 38: Übersichtskatalog für die Health Care Transition 
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8.2.2. Eltern und Angehörige in der HCT 
Die Autorin möchte hier erneut die Involvierung der Familien und im speziellen der El-
tern hervorheben. Es zeigte sich eindrücklich, wie umfassend positiv das familiäre Um-
feld das Erleben der Betroffenen während der HCT beeinflusst. Das Wahrnehmen der 
Familien und ihren Angehörigen muss als Ressource gesehen und auch genutzt wer-
den. Die Autorin selbst erlebt in der täglichen Zusammenarbeit mit Familien, wie wichtig 
Anerkennung und Respekt für die Betroffenen und deren Eltern als Experten sein kön-
nen. Eine Weiterbildung in diesem Bereich, zum Beispiel über die familienzentrierte 
Pflege, wird daher für die Erwachsenen-HCP empfohlen. 
8.2.3. Das Erleben der HCT 
Von den Erlebnisberichten der HCT liessen sich viele klare und auch gezielte Forde-
rungen der Betroffenen und ihren Familien ableiten. Vielen Wünschen kann nachge-
kommen werden, wenn die Aspekte, welche im Übersichtskatalog beschrieben sind, in 
die Praxis umgesetzt werden. Dennoch möchte die Autorin hervorheben, dass es nie-
mals nur ein einzig stimmiges Konzept für alle Betroffenen geben kann und jeder 
Mensch in seinem Familiengefüge einzigartig ist. Dies muss von den HCP in jedem Fall 
wahrgenommen, anerkannt und berücksichtigt werden. 
 
8.3. Ausblick 
Der erstellte Übersichtskatalog für die HCT muss in der Praxis kritisch überprüft und 
evaluiert werden. Eine dringend notwendige Auseinandersetzung mit der Thematik in 
den Pädiatriesettings im Kanton Zürich würde sich dafür eignen, da zum heutigen Zeit-
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*cystic fibrosis/nu and transition of care 
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cystic fibrosis and patient satisfaction 
cystic fibrosis and patient satisfaction and nursing 
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10.4. Weitere Themenbereiche 
Versicherung und Finanzierung  
Bei Reiss et al. (2005) äusserten die Betroffenen Angst über die weitere Deckung der 
Kosten durch die Krankenkassen. Alle Probanden unter 18 Jahren hatten eine Form der 
privaten oder öffentlichen Krankenversicherung, welche typischerweise mit dem Arbeit-
geber der Eltern verknüpft war und mit dem Erreichen des 18.-23. Lebensjahres die 
Leistungen einstellt. In den USA endet die finanzielle Unterstützung für Kinder mit spe-
ziellen krankheitsbezogenen  Bedürfnissen unabhängig davon, ob Betroffene eine Ar-
beitsstelle oder eine Ausbildung haben, automatisch mit dem Erreichen des 21. Lebens-
jahres. Manche Betroffene erhalten eine spezielle medizinische Versicherungsabde-
ckung durch den Anspruch auf Ergänzungsleistungen vom Staat. Dennoch verlieren 
einige der Probanden nach dem 18. Lebensjahr ihre Versicherungsdeckung, weil die 
Richtlinien zur Erhaltung der Ergänzungsleistungen viel strenger werden. Diese Situati-
on hat für alle Betroffenen und ihre Angehörigen eine massive Auswirkung. Die bezahl-
ten Pflegestunden sowie die Kostenübernahme der lebensnotwendigen Therapiegeräte 
nehmen rapide ab.  
Anmerkung der Autorin: 
Die Thematik wurde vor allem in den Amerikanischen Studien beschrieben, womit offen 









Bei Pownceby et al. (1996) konnten keine Unterschiede, resp. Zusammenhänge in der 
Prä- und Post-HCT Gruppe aufgrund von Alter, Geschlecht, Krankheitsstadium oder 
Gefühlen im Zusammenhang mit der HCT in Bezug auf die Non-Adherence finden. Es 
gab keine Adherence Unterschiede, egal ob ein Betroffener im Pädiatrie- oder Erwach-
senensetting betreut wurde, auch dann nicht, wenn der Betroffene die HCT nicht wollte 
oder negativ dazu eingestellt war. Jugendliche, welche optimistisch eingestellt waren, 
einen guten Familienzusammenhalt hatten oder sich mit dem Arzt gut austauschen 
konnten, zeigten einen höheren Adherence Grad. Adoleszente, die sich einsam fühlten, 
zeigten einen niedrigeren Adherence Grad. Die Medikamenten Adherence war dann am 
grössten, wenn die Zuständigkeit dafür mit den Eltern geteilt wurde. Dies lässt vermu-
ten, dass sich eine Interdependenz besser auswirkt als vollständige Autonomie. Die 
Anerkennung für die wachsende Autonomie während der Adoleszenz war für die Be-
troffenen wichtig, es hatte aber keine direkte Wirkung auf die Adherence. 
 
Anmerkung der Autorin: 
Auch dieser Themenbereich zeigt die Notwendigkeit und den positiven Effekt der Invol-
vierung der Familien in die Therapie. 
 
Entwicklung der Gefühle im Zusammenhang mit der HCT 
Tuchman et al. (2008) zeigten, dass Probanden welche longitudinal begleitet wurden, 
ihre Meinungen über die Zeit hinsichtlich der HCT änderten. Vor der HCT äusserten 
sich alle Betroffenen negativ darüber und erkannten keinen Grund, warum es die HCT 
brauchen sollte. Sie fühlten sich vor und während der HCT geradezu gedrängt, in das 
neue Setting zu wechseln. Dennoch konnten Betroffene nach der HCT auch Bereiche-
rungen anerkennen. Ebenfalls änderte sich die zuvor bestehende Angst vor dem unbe-
kannten Setting und die Effizienz der Erwachsenenmedizin wurde als Bereicherung an-
gegeben. Die Veränderung in der Beziehung mit den Gesundheitsversorgern und den 
Eltern wurde ebenfalls als wichtig empfunden. Die Selbstverantwortung der Betroffenen 
wurde verbessert.  
Anmerkung der Autorin: 
Diese Erkenntnisse bestätigen die in der Arbeit aufgeführten Ergebnisse unter  6.5.3.  
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10.5. Schriftstück von der CFCH 
 
Erhalten am 17.09.2012 von Thomas Zurkinden, Mitarbeiter der CFCH: 
 
„Liebe Frau Piatti 
 
Da es in der Schweiz (noch) keine vollständige CF-Registry gibt, beruhen die 
Zahlen von 800 bis 1000 Betroffenen in der Schweiz auf (guten) Schätzungen. 
Allerdings haben wir von der IV aufgrund der medizinischen Leistungen für CF-
Betroffene bis 20 Jahre eine relativ Gute Zahl für die Personen untern 20 Jahren 
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10.7. Weiterführende Literatur  
 
Weiterführende Literatur zur Thematik Emotionale Reife 
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10.8. Studienbeurteilungsbögen  





3. Datenerhebung 4. Analyse 5. Resultate 
6. Bedeutung für die 
Pflegepraxis 










troffenen, wenn sie 
und ihre Familie an 
einem Ausbil-
dungstag für CF 
teilnahmen oder 
wenn sie in den 
letzten 5 Monaten 
oder in den nächs-
ten 3 Monaten zur 
HCT eingeteilt 
wurden und mind. 





älter als 16 Jahre 




und ihre Eltern. Es 
gab keine Alters-






älter werden und 










ihre Familien vor 
und nach der 
Transition in die 
Erwachsenenme-

















bank mit den 
Bedürfnissen der 
Datenerhebung 
3 Mte. vor der HCT 
wurde ein anonymer 
Fragebogen zuge-
schickt. 8-12 Mte. 
nach der HCT wurde 
ein Interview ge-
macht. Die Interviews 
wurden von einer 
unabhängigen Person 
gemacht die nichts 
mit dem Erwachse-
nen CF-Programm zu 







Es gibt noch keine 
standardisierten Fra-
gen im Zusammen-
hang mit der HCT 
und CF. Die Fragen 
wurden zusammen-
gestellt nach Reviews 
von anderen Studien, 
Diskussionen mit 
Pädiatrie- und Er-




Fragen vor der HCT 
Anhand einer Likert-
Skala von 1-5 stuften 
die Probanden ihre 
Art der Datenanalyse 
Vergleiche wurden mit 
gepaarten und unge-
paarten t-Tests durch-
geführt. Eine P-value 
<0,05 wurde als signifi-
kant betrachtet und bei 
multiplen t-Tests wurde 
Bonferroni korrigiert. 
Tabellen/Diagramme 
1 Tabelle und 4 Dia-
gramme veranschauli-
chen die Ergebnisse. 
Sie sind verständlich 
erklärt. In den Tabellen 




Werden keine gemacht. 
Triangulation 
Es wird erwähnt das 
alle Daten vertraulich 
behandelt und anony-
misiert wurden und 
dass der Forschungs-
prozess durch das 
Johns Hopkins Joint 




Betroffene und Eltern hatten vor der HCT sehr ähnliche 
Bedenken. 
 
Themen mit hoher Relevanz vor der HCT 
-potenzielle Infektionsexposition nach der HCT 
-Verlassen ihres Arztes und das Treffen eines neuen 
Versorgungsteams 
-potentielle Qualitätsabnahme der medizinischen Betreu-
ung nach der HCT 
 
Themen mit weniger Relevanz vor der HCT 
-Befürchtung, dass die Erwachsenenversorger weniger 
umsorgend sind 
-Befürchtung, dass sie nun in die Infrastruktur der Er-
wachsenen kommen 
 
Die bedeutsamsten Befürchtungen der Eltern vor und 
nach der HCT 
Die Möglichkeit ihres Kindes sich unabhängig und selb-
ständig um ihre CF-Erkrankung zu kümmern. 
 
Themen mit hoher Relevanz nach der HCT 
-potenzielle Infektionsexposition durch die HCT 
 
Themen mit keiner Relevanz nach der HCT 
- Die Befürchtungen im Zusammenhang mit dem Verlas-
sen ihres Arztes und das Treffen eines neuen Versor-
gungsteams hatte keine Relevanz mehr. 
 
Treffen des neuen Teams 
Von 52 Betroffenen trafen 30 im Vorfeld das neue Be-
handlungsteam. Die anderen 22 hatten signifikant mehr 
Befürchtungen im Zusammenhang mit dem Verlassen 
ihres bisherigen Behandlungsteams und der potentiellen 
Qualitätsabnahme der medizinischen Betreuung nach der 
HCT. In der Befragung nach der HCT gaben 45 von 60 
Betroffenen das Treffen des neuen Teams vor der HCT 
als wichtig oder sehr wichtig an. 
Beantwortung der For-
schungsfrage der Autorin 
Wurde durch die klare Darle-
gung der Befürchtungen vor- 
und nach der HCT beantwor-
tet. 
 
Relevanz für die Recherche 
der Autorin 
Sehr hoch weil ganz konkrete 
Angaben darüber gemacht 
werden, was sich die Familien 
wünschen, resp. was ihre 
Befürchtungen sind im Zu-
sammenhang mit der HCT. 
 
Empfehlungen der Autorin für 
die Praxis 
Betroffene und Eltern müssen 
mehr miteinbezogen werden 
um die HCT besser gestalten 
zu können. Es darf nicht nur 
aus der Perspektive der Ge-
sundheitsversorger gehandelt 
werden. Die Hauptthemen, 
welche die Betroffenen und 
die Eltern gleichermassen 
beschäftigten (erhöhte Infekti-
onsgefahr, das bisherige 
Behandlungsteam verlassen 
und neues Team kennenler-
nen) müssen vor der HCT 
thematisiert werden. Es 
braucht spezielle Aufklärung 
im Zusammenhang mit der 
erhöhten Infektionsgefahr. Ein 
Treffen vor der HCT mit dem 
neuen Behandlungsteam 
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ne auf Grund der 
fehlenden HCT 
noch immer vom 
Pädiatrieteam be-
treut wurden. Sie 
wurden danach im 











Drop Outs nach der 
HCT 
7 Betroffene konn-
ten nicht mehr 
kontaktiert werden 






































Fragen nach der HCT 
Viele Themen wurden 
nochmals gleich er-
fragt wie vor der HCT. 
Zusätzlich wurden 
noch offene Fragen 
gestellt um Raum zu 
schaffen für persönli-
che Anregungen und 
Ideen im Zusammen-
hang mit der HCT.  
 




Wird nicht explizit er-
wähnt, es kann aber 
davon ausgegangen 
werden, dass er einge-
holt wurde da die 
Ethikkomission die 
Studie bewilligte und 




Betroffene die länger als 3 Jahre von der Pädiatrie be-
treut wurden, hatten im Vergleich zu Betroffenen welche 
weniger als 3 Jahre in der Pädiatrie betreut wurden mehr 
Befürchtungen im Zusammenhang mit dem Verlassen 
des bisherigen Behandlungsteams.  
 
Erwartungen an das erwachsenen CF-Programm vor der 
HCT 
Betroffenen und Eltern hatten teilweise gleiche Erwartun-
gen: 
-stetiger telefonischer Zugang zu einer Pflegeperson 
-Patientenedukation bezüglich erwachsenen CF-Themen 
-die Sicherheit das das Erwachsenenteam qualitativ gute 
Versorgung bietet 
 
Erwartungen der Eltern vor der HCT 
-Expertise in der Fertilitäts- und Transplantationsbera-
tung.  
-Beratung in Versicherungsfragen.  
 
Bei den Betroffenen und Eltern blieben die Erwartungen 
nach der HCT alle gleich. 
 
Grundsätzlich 
Das Feedback aller Probanden auf das Bestreben zum 
Aufbau eines erwachsenen CF- Programmes, war sehr 
positiv.   
Der Schweregrad der Erkrankung, das Alter und Ge-
schlecht hatten keinen signifikanten Einfluss auf die Be-
fürchtungen im Zusammenhang mit der HCT.  
 
Alter der HCT 
In der Befragung nach der HCT gaben die Probanden 
das 18 LJ. als passend für die Transition an. 
 
Kommentare der Eltern im Interview nach der HCT 
Die Befürchtung, dass sie als Eltern nun weniger in die 
Betreuung ihrer Kinder involviert werden wurde häufig 
genannt.  
 
Kommentare der Betroffenen im Interview nach der HCT 
Die Befürchtungen im Zusammenhang mit der höheren 
Infektionsexposition und dem Wunsch nach mehr Infor-
mationen über Selbsthilfegruppen wurde häufig genannt.  
muss möglich sein, da sich 
dies signifikant positiv auf die 
Reduktion der Befürchtungen 
auswirkt. Spezielle Aufmerk-
samkeit brauchen die Be-
troffenen und Angehörigen 
welche länger als drei Jahre 
von der Pädiatrie betreut 
wurden. Auch die Eltern brau-
chen eine hohe Aufmerksam-
keit das sie häufig mehr Ängs-
te als die Betroffenen selbst 
äusserten.  
 
Genannte Limitationen der 
Forscher 
Die Familien bei denen sich 
die Eltern nicht aktiv an der 
CF-Erkrankung ihres Kindes 
beteiligten wurden zu wenig 
berücksichtigt, da die Proban-
den an einem CF-Familien- 
Anlass gesucht wurden. Die 2 
Kohorten-Gruppen (prä- und 
posttest) konnten nicht auf 
ihre Übereinstimmung über-
prüft werden, da der 1. Frage-
bogen anonym ausgefüllt 
wurde und nicht alle Proban-
den beim Interview nach der 
HCT teilgenommen haben. 
 
 





















Anteil der Studie 
hätte noch grös-
ser sein können 
um noch mehr 
Wissen generie-





ting wird nicht 
beschrieben. Die 
Forscher benen-
nen selber die 
Limitation, dass 
die prä- und post-




Dem stimmt die 
Autorin zu.  
 
Positives 
Purpose, Aim und 
Hypothese sind 







pen vor und nach der 
HCT sind nicht die-
selben. Es wäre wün-
schenswert gewesen, 
wenn dieselben Pro-










wers und die Bezie-





Es fehlen die t-Werte 
und die Freiheitsgrade. 
Es ist zudem unklar, 
wann paired und wann 
unpaired Tests durch-
geführt wurden. Des 
Weiteren ist unklar, 
wann genau die Bon-
ferroni-Korrektur 
durchgeführt wurde. Es 
ist nicht erklärt wie sie 
von den Skalen-Werten 
auf die jeweilige Rele-
vanz geschlossen ha-
ben und ab wann ein 
Thema als wichtig galt. 
Der Entscheidungspfad 
bezüglich der Trans-
formation von Daten in 
Aussagen/Codes ist 
nicht angegeben.  Das 
Phänomen Transition 
wird beschrieben aber 
nicht als solches Defi-
niert. Ein Member che-
cking und  informed 
consent wird nicht 
erwähnt 
Positives 
Das Interview nach der 
HCT war angemessen. 
Die Datenanalyse war 
induktiv. Die gewonne-
nen Daten stimmten mit 
den Erkenntnissen 
überein. 
Beurteilung                                     
Limitationen 
Die konkrete Einschätzung der artful-
ness, versatility, sensitivity und trust-
worthiness bei den Interviews ist nicht 
möglich aufgrund das Fehlens von 
genauen Angaben des Forschungs-
prozesses. 
Positiv 
Es hat sich ein sinnvolles Bild des 
untersuchten Phänomens ergeben. 
Es wird stets beschrieben ob eine 
statistische Signifikanz der Ergebnis-
se bestand oder nicht. Die Ergebnisse 
wurden anhand von Tabel-
len/Diagrammen klar erläutert.  
Das Phänomen der Bedenken und 
Bedürfnissen der Betroffenen und 
ihren Eltern im Zusammenhang mit 
der HCT ist sehr gross und wird in 
dieser Studie so weit möglich Be-
leuchtet. Dabei werden keine Konzep-
te verwendet. Die verschiedenen 
relevanten Themen sind klar einge-
grenzt und unterschiedlich. Sie sind 




Die Gruppenzusammensetzung vor und nach der 
HCT war nicht dieselbe. Dies verunmöglichte ein 
klassisches Prä-Post-Design. Um die spezifi-
schen Effekte der HCT besser analysieren zu 




Die Ergebnisse werden in Bezug auf konzeptio-
nelle Literatur bezogen oder gestützt. Konkrete 
Verhaltensweisen sind von den Ergebnissen 
abgeleitet worden. Die Schlussfolgerungen sind 
stimmig mit dem Aim. Die signifikanten Ergebnis-
se werden in praxisnahe Umsetzungsmöglichkei-
ten eingebracht. 
 
Level of complexity & discovery 
Im qualitativen Anteil findet eine Synthese von 
geteilten Erfahrungen in Bezug auf die HCT statt. 
Es werden neue Aspekte des Phänomens HCT 
beschrieben und eine Essenz herausgearbeitet. 
Laut Kearney (2001) ist es somit ein Level 3. 
 
5 Evidence-Levels 
Die Evidenzen basieren auf nicht experimentellen 
Studien in nur einem Zentrum. Dadurch ist der 
Evidenzlevel unklar zwischen 4 und 5. Aufgrund 
der mangelhaften Angaben im Vorgehen der 
Auswertung wird nach Madjar et al. (2001) das 
Level 5 gewählt. 
 
Schlussfolgerung nach der Studienanalyse 
Trotz Unklarheiten im Forschungsablauf werden 
die Ergebnisse als valide eingestuft. Die Relevanz 
der Ergebnisse für die Pflege ist sehr hoch. Es 
werden praxisnahe Vorschläge basierend auf 
Patientenaussagen und Angehörigen gemacht. 
 
 
Madjar, I., & Walton, J.A. (2001). What is problematic about evidence? In J.M. Morse, J.M. Swanson & A. J Kuzel (Eds.), The nature of qualitative evidence (pp. 28-45). Thousand 
Oaks, CA: Sage.   
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3. Datenerhebung 4. Analyse 5. Resultate 
6. Bedeutung für die Pflege-
praxis 
Ort der Studie 
Campeltown 
Hospital in Aust-









Anzeige in ihrem 
Newsletter worauf 
sich 3 Probanden 




sam. Es durfte 
jeder teilnehmen 






3 weibliche und 3 
männliche CF-
Betroffene im 
Alter von 19-34 
Jahren die in und 
um Sydney leb-
ten. Alle waren 
vor 3 Mte.-20 
Jahren in die 
Purpose 
Andere Studien 
haben bereits die 
Wichtigkeit der 
HCT beschrieben, 
es  gibt aber noch 
kaum Erkenntnis-
se, welche Fakto-










in der HCT und 
die Einflussfakto-
ren auf ihre Ge-
















Art der Datenerhebung 
Mit einer Mischung aus 
focused und in-depth 
Interviews wurden die 
Probanden zu Hause 
retrospektiv zu ihren 
Erlebnissen mit der 
HCT befragt. Nach dem 
1. Interview wurde eine 
Guideline erstellt für die 
folgenden Befragun-
gen. Die Interviews 









Wird nicht erwähnt. 
 
Fragen der Interviews: 
Sie wurden aufgefor-
dert ihre Erlebnisse im 
Zusammenhang mit der 
HCT zu beschreiben. 
Der Interviewer stellte 
teilweise strukturierte 





Wurde eingeholt und 
das Ethikverfahren wird 
beschrieben. 
Art der Datenanalyse 
Die Daten wurden nach 
Minichiello von Strauss 
und Corbin (1998) 
ausgewertet. Der 1. 




nach die Ergebnisse. 
Alle Ergebnisse wurden 
verwendet um in den 
darauffolgenden Inter-




Werden keine gemacht. 
Triangulation 
Es wurde b.B. ein 
Memberchecking ge-
macht wenn beim tran-
skribieren Unklarheiten 
bestanden. Der Pro-
band wurde dann tele-
fonisch dazu befragt. 
Rolle des Forschers 
Kein Proband war zu-
vor mit den Forschern 
bekannt. Die Interviews 
wurden alle von der 
gleichen Frau durchge-
führt. 
Die 4 Hauptthemenbereiche 
1. Versorgung in der Pädiatrie 
2. Versorgung in der Erwachsenenmedizin 
3. Elemente des Transitionsprogrammes 
4. Psychosoziale Faktoren 
 
Der 2. Themenbereich wird in der Studie nicht weiter 
beschrieben weil der Fokus auf der HCT liegt. 
 
1. Versorgung in der Pädiatrie 
Die Vorbereitung auf die HCT wird als wichtiger Teil 
des Pädiatriesettings angesehen. Die unterschiedli-
chen Erfahrungen in der Pädiatrie beeinflussten die 
Wahrnehmung der HCT wesentlich. Die enge Bin-
dung zum Pädiater und dem gesamten Versorgungs-
team wurden als sehr wichtig, aber möglicherweise 
hinderlich für die HCT beschrieben. Die bestehende 
Vertrautheit wird hervorgehoben. Die Wichtigkeit und 
familiäre Bindung zum Pädiatrieteam schien zu be-
günstigen, dass der Betroffene die HCT als grossen 
Schock empfand. Wenn der Pädiater die HCT gut-
heisst und positiv dazu eingestellt war, beeinflusste 
dies die HCT positiv. Die Betroffenen konnten die 
HCT als Change sehen. Sollte der Betroffen aber 
bemerken, dass der behandelnde Arzt der HCT skep-
tisch gegenüber steht, beeinflusst das die Transition 
negativ. Gerade durch das grosse Vertrauen zum 
Pädiatrieteam wird diese negative Haltung von den 
Betroffenen als Aussage über eine mögliche schlech-
tere Versorgung im neuen Behandlungssetting ge-
deutet. Betroffene, welche sich nicht adäquat betreut 
fühlten, empfanden die HTC als positiver als Perso-
nen, welche sich stets adäquat betreut fühlten. 
 
3. Elemente des Transitionsprogrammes 
Die  Transitionsprogramme der Betroffenen unter-
schieden sich alle und beinhalteten unterschiedliche 
Elemente. Die Angebote umfassten mehrfach Infor-
mationstouren durch das neue Spital, geschriebene 
Beantwortung der Forschungs-
frage der Autorin  
3 Themenbereiche können durch 
das Darlegen des Erlebens und 
Erfahrens der Betroffenen im 
Zusammenhang mit der HCT zur 
Beantwortung genutzt werden. 
 
Relevanz für die Recherche der 
Autorin 
Sehr hoch weil Angaben über das 
Erleben und die Erfahrungen der 
Familien gemacht werden im 
Zusammenhang mit der HCT. 
 
Empfehlungen der Autorin für die 
Praxis 
Die Studie gibt  wichtige Hinweise 
zu den Transitionserlebnissen. So 
scheint es, dass wenn man die 
HCT als Change betrachtet, dies 
zu besseren Transitionen führt als 
wenn man der HCT negativ ge-
genüber steht. Es wird empfoh-
len, die Jugendlichen bei der 
Erarbeitung eines Transitionspro-
grammes miteinzubeziehen. Bei 
der HCT sollte auf die gemachten 
Angaben in den 3 beschriebenen 
Kategorien Rücksicht genommen 
werden. 
 
Genannte Limitationen der For-
scher 
Die geringe Probandenanzahl 
wird erwähnt und es wird darauf 
hingewiesen, dass darum keine 
generalisierbare Antwort auf die 
Forschungsfrage gemacht wer-





Die 2 Probanden 
die 31 und 34 
jährig waren 








und verbale Informationen, Peer-Meetings und die 
Anwesenheit einer bekannten Ansprechperson im 
neuen Setting. Eine vorangegangene Informations-
tour durch das Erwachsenensetting wurde als gut 
erlebt. Es bestand noch der Wunsch bei dieser Tour 
auch den neuen Arzt zu treffen. Jene Betroffene die 
keine Tour hatten äusserten den Wunsch danach. Die 
Probanden wünschten sich mehrere Touren in vers. 
Spitälern, damit sie nachher besser entscheiden kön-
nen wohin sie möchten. Die Betroffenen empfanden 
verbale und schriftliche Informationen als hilfreich. Ein 
Treffen mit anderen Betroffenen, welche bereits in der 
neuen Institution behandelt werden, empfanden nicht 
alle als positiv. Das Sehen eines bekannten Men-
schen im neuen Setting, z.B die community nurse 
oder Soz. Päd., wurde als hilfreich empfunden. 
 
4. Psychosoziale Faktoren 
Der Kontakt mit anderen Betroffenen wurde als wich-
tig angesehen für die soziale Integration, die persönli-
che Stärkung und dass man sich mit der Krankheit 
nicht alleine fühlt. Die meisten Probanden nahmen in 
jungen Jahren an CF-Camps teil und hatten andere 
CF-Freunde. Mit den Jahren wurden diese Kontakte 
meist abgebrochen wegen der hohen Infektionsge-
fahr, welchen die Betroffenen ausgesetzt waren wäh-
rend des persönlichen Kontaktes. Als wichtigster 
Kontakt wurde von allen die Eltern angegeben. Auch 
im Erwachsenalter werden sie häufig noch von ihnen 
bei Therapien oder Arztbesuchen begleitet. Trotz der 
hohen Wichtigkeit, welche die Eltern für die Proban-
den haben wurde deutlich, dass eine sehr enge Bin-
dung mit den Eltern hinderlich für die Eigenständigkeit 










den kann. Dennoch können die 
Ergebnisse als eine Annäherung 
gesehen werden, was die Be-
troffenen in der HCT brauchen. 
 







ressiert an der 
Thematik zu sein, 
weil sie sich s/s 
melden mussten 
und sie wiederum 
andere Betroffene 
anfragten. Diese 
Haltung könnte ihre 
Aussagen zur HCT 
beeinflussen. Die 
geringe Probanden 












Blickwinkel auf die 
Thematik und das 

























darf zur HCT 
wird erkannt und 






sind nicht aufgeführt. 
Die strukturierten Fra-
gen beim Interview 







sen. Die strukturierten 
Fragen können hilfreich 
sein, das Gespräch 
wieder auf die For-
schungsfrage zu leiten 















checking und das 
doppelte Codieren 
aller Interviews 
durch zwei ver. 
Forscher, die trust-
worthiness ist somit 
gegeben. 
Beurteilung                                                           
Limitationen 
Eine Code-Gruppe 
wurde nicht weiter 
beschrieben oder aus-
gewertet. Es werden 
keine bestehenden 
Konzepte bei der Bear-





durch die konkreten 
Angaben zur Vorge-
hensweisen bei der 
Datenerhebung. Die 
Daten versatility ist gut 
sichtbar durch die Ka-
tegorien welche mit 
jeweiligen Zitaten aus 
den Interviews hinter-
legt wurden. Die sensi-
tivity ist gegeben durch 
die jeweils hohe Rele-
vanz welcher jeder 
einzelnen Aussage im 
Ganzen gegeben wird. 
Die verschiedenen 
Kategorien sind klar 
eingegrenzt und unter-
schiedlich. Sie sind klar 
beschrieben und ver-
ständlich. Die Ergeb-
nisse werden mit ande-
ren Studien verglichen. 
Weiterführende Fragen 
sind erstellt und ein 
Ausblick auf weitere 




Die Probandenanzahl ist sehr gering dies wurde von den Autoren 
selbst als Limitation angegeben. Des Weiteren muss die retrospek-
tive Erhebungsart als problematisch angesehen werden. So scheint 
der Zustand zum Zeitpunkt des Interviews auch die Berichte des 
Transition-Erlebens beeinflusst zu haben. 
 
Positives 
Die Ergebnisse werden mit konzeptioneller Literatur in Verbindung 
gebracht. Konkrete Verhaltensweisen werden teilweise benannt. 
Die Fragestellung zum Phänomen Transition sowie die 3 Katego-
rien, welche am Schluss als neue Erkenntnisse benannt werden 
sind mit empirischer Literatur verknüpft und diskutiert. Die konkrete 
Bedeutung für den Bereich Pflege ist nicht herausgestellt, hingegen 
jedoch für den gesamten Bereich der Gesundheitsversorgung. Es 
werden Vorschläge zur Umsetzung der neuen Erkenntnisse für die 
Praxis gemacht, die relevant und umsetzbar scheinen. Die For-
schung leistet einen Beitrag zum besseren Verstehen des unter-
suchten Phänomens und dessen theoretischen Eigenschaften. Die 
Forschungsfrage und die Resultate sind stimmig. Implikationen für 
weitere Forschung wird indirekt angegeben. 
 
Level of complexity & discovery 
Die Zuordnung kann nicht ganz klar gemacht werden. Die Essenz 
der geteilten Erfahrungen im Bereich der Transition wird beschrie-
ben und durch die Ausführung der grossen Variationen des Phä-
nomens unter Miteinbezug der Individualität der Probanden und 
den unterschiedlichen Kontexten beschrieben. Demnach ist es 
nach Kearney (2001) Level 2 Es scheint aber zu viele Unklarheiten 
bezüglich der Datenerhebung und Auswertung zu geben. Darum 
wird das Level 3 als angemessen gesehen. Es wird deutlich eine 
Synthese von geteilten Erfahrungen im Prozess der Transition 
gemacht. Es werden konkret 3 Aspekte der Beeinflussung des 
Phänomens erarbeiten und benannt. Demnach wird auch die Es-
senz der Erfahrungen aufgezeigt.    
 
Schlussfolgerung nach der Studienanalyse 
Trotz einiger Unklarheiten im Forschungsablauf werden die Ergeb-
nisse als valide eingestuft Die Relevanz der Ergebnisse, trotz der 
kleinen Probandengruppe ist für die Pflegende hoch, da es einen 
Ansatz gibt woran gearbeitet werden muss und wie sich die Praxis 
entwickeln muss. 
Madjar, I., & Walton, J.A. (2001). What is problematic about evidence? In J.M. Morse, J.M. Swanson & A. J Kuzel (Eds.), The nature of qualitative evidence (pp. 28-45). Thousand 
Oaks, CA: Sage.   
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3. Datenerhebung 4. Analyse 5. Resultate 6. Bedeutung für die Pflegepraxis 
Ort der Studie     
Ein multidisziplinä-
res Spital in Kana-
da in Zusammen-
arbeit mit der kana-
dischen CF-
Stiftung. 
Stichprobenziehung                
Das Anwerben der 
Probanden fand 
über 16 Mte. statt. 
Die Eltern wurden 
durch die ANP bei 
einem Routinebe-
such im CF-Center 
über die Studie 
informiert. Wenn 
die Familie zu-
stimmte fand ein 
Treffen mit dem 
Erstautor statt und 
wenn sie für die 
Studie passten, 
wurden sie detail-
liert informiert. 5 
Tage später wur-
den sie erneut 
kontaktiert und 
gefragt ob sie teil-
nehmen möchten. 
28 Familien erfüll-
ten die Kriterien 
und standen unmit-
telbar vor der HCT, 
8 willigten ein teil-
zunehmen, wovon 






























leiten sollen in 
ihrem Bestre-







Art der Datenerhebung 
Die soziodemographischen 
Daten wurden anhand 
eines Fragebogens erho-
ben. Die semi-structured 
Interviews wurden separat 
mit den Eltern und den 
Jugendlichen durchgeführt. 
Wenn die Eltern zusam-
men waren, wurden sie 
gemeinsam befragt, an-
sonsten getrennt. Das 
Interview fand an einem 
Ort statt, welchen die Pro-
banden selber auswählten. 
Es wurden lineare und 
systemische Fragen nach 
Tomm (1987) gestellt. Die 
Interviews der Eltern waren 
alle geprägt von vielen 
Emotionen. Der Interviewer 
gab immer wieder die 
Möglichkeit das Interview 
vorzeitig zu beenden, was 
aber alle Eltern ablehnten. 
Die HCP wurden in einem 
Fokusgruppen-Interview 
befragt. Um die Diskussion 
anzuregen wurden von den 
Forschern eine erste Aus-
wertung der erhoben Daten 
mit den Familien vorgele-
sen. Das Gruppenge-
spräch wurde nachfolgend 
nach Miles und Huberman 













mann (2003) mit 5 
zusammenhän-
genden Schritten.  
1. Das Eintauchen 
in die Daten                
Der Erstautor las 
die Transkripte 
mehrmals und 
fokussierte auf die 
vers. Akteure und 







Fam.Geschichte                        
Danach stellte er 
die Familienge-
schichte zusam-





4 Hauptthemenbereiche welche die Eltern in der 
prä-Transitionszeit beschäftigen 
1. Eltern und Jugendliche die mit CF leben, eine 
Dynamik der Normalisierung 
2. Eltern konfrontiert mit dem dringenden Wunsch 
ihres Jugendlichen zu leben 
3. Eltern erleben anhaltendes Leiden 
4. Nicht erkanntes Leiden der Eltern durch die 
HCP 
 
1. Eltern und Jugendliche die mit CF leben, eine 
Dynamik der Normalisierung 
Familien haben beträchtliche Strategien entwickelt 
um mit ihrer Situation umzugehen. Die Familien 
lebten meist nach dem Credo einen Tag nach 
dem anderen zu nehmen und optimistisch zu 
bleiben. Elternpaare erhielten oft Halt durch ihre 
Beziehung. Von allen genannten Strategien wurde 
am häufigsten die Normalisierung genannt. Die 
Familien legten grossen Wert auf die Normalität 
des Lebens und Eltern sowie Jugendliche ver-
suchten die Partizipation des Betroffenen in den 
Alltagstätigkeiten zu erhöhen. Durch diese Strate-
gie konnten Konflikte reduziert werden und der 
Jugendliche hatte das Gefühl ein normales und 
gleiches Leben wie seine gleichaltrige gesunde 
Peergruppe zu führen. Die Eltern unterstützten 
ihre Kinder dabei durch immense Anstrengungen, 
damit sie an allen Aktivitäten teilnehmen können 
und sie ihre Wünsche verwirklichen konnten. Trotz 
all dieser Bestrebungen wird deutlich hervorgeho-
ben, dass die Familien niemals gleich wie andere 
sind. Durch die vielen Medikamente, Spitalaufent-
halte, Behandlungen und Ängste wird ihnen immer 
wieder vor Augen geführt, dass sie anders sind. 
 
2. Eltern konfrontiert mit dem dringenden Wunsch 
ihres Jugendlichen zu leben 
Beantwortung der Forschungsfrage der 
Autorin 
Wird durch die Ausarbeitung 4 Katego-
rien und des daraus resultierenden In-
teraktions-Zyklus mit konkreten Angaben 
zum veränderten Verhalten der HCP in 
der Zusammenarbeit mit den Eltern 
beantwortet.  
 
Relevanz für die Recherche der Autorin 
Sehr hoch, weil ganz konkrete Angaben 
darüber gemacht werden, wie sich die 
Eltern während der HCT und im Allge-
meinen fühlen und was sie beschäftigt.  
 
Empfehlungen der Autorin für die Praxis 
Pflegende sind in der wichtigen Position 
in der Zusammenarbeit mit den Familien 
um das Bewusstsein der anderen 
Teammitglieder auf die Wichtigkeit und 
die Vorteile einer systemischen Begut-
achtung der Thematik hinzuweisen. Um 
den Kreis der fortwährenden emotiona-
len Unterdrückung in der Zusammenar-
beit mit den HCP und den Eltern zu 
unterbrechen, kann es nützlich sein 
wenn die HCP die Krankheitserfahrun-
gen der Eltern erfragen. Wright and 
Leahey (2009) schlagen dafür das 
Schaffen einer Atmosphäre vor, welche 
das Erzählen der Krankheitserfahrungen 
verstärkt und das Erleben starker Emoti-
onen legitimiert und als normal dekla-
riert. Das Involvieren der Familien in die 
Therapie ist fundamental um Vertrauen 
zwischen den Familien und den HCP 
aufbauen zu können. Die Ergebnisse 
zeigen die essentielle Rolle der Pflegen-




Als die Familien 
fest standen, wur-
den ihre jeweiligen 
Gesundheitsverso-




wurden der Leitung 
erklärt und die 
wiederum instruier-
te ihre Mitarbeiter.  
Beschreibung der 
Stichprobe 
7 Familien, wovon 
7 Jugendliche, 
2m/5w (15-18j.), 7 
Mütter und 4 Väter 
waren. 8 Personen 

























gehen ist nicht 
aufgeführt. 
 
Messinstrument            




Ist nicht angegeben. 
 
Fragen der Interviews 
An die Eltern und die Ju-
gendlichen: 
-Was ist die grösste Her-
ausforderung bezüglich der 
HCT? 
-Wo denken Sie, wird ihr 
Kind (oder sie selbst) in 5 
Jahren stehen? 
 
Das Gespräch mit den 
HCP wurde mit folgender 
Frage eröffnet:  
-Ist die erfahrene Ge-
schichte in ihren Augen 
eine typische Erfahrung für 
Familien vor/während der 




Jede Familie gab ein 
schriftlicher Informet 
Consent ab. Das Ethikko-
mitee des pädiatrischen 
Universitätsspitals Ostka-








Ziel war, alle 
Daten zu sortieren 
und die Erfahrun-
gen der Familien 
besser verstehen 
zu können. 
3. Kodierung          




ten eingeteilt. Der 
Erstautor formte 
die Einheiten und 





Nach dem die 
Liste der Codes 
vollständig war, 















Das grosse Bedürfnis der Jugendlichen zu leben 
stand im starken Kontrast zur Sichtweise der 
Eltern die den unausweichlichen Tod ihres Kindes 
nicht vergessen konnten und darum Mühe hatten 
sich auf das Leben zu fokussieren. Unabhängig 
ihres Krankheitszustandes wiesen die Jugendli-
chen einen grossen Optimismus auf, der getrieben 
schien von dem Willen so viele Erfahrungen wie 
möglich zu machen. Ebenso schmiedeten sie 
berufliche Zukunftspläne die weitreichend waren. 
Dem entgegen standen die grossen Sorgen der 
Eltern, dass ihre Kinder all diese Pläne nicht ver-
wirklichen können und sie dann enttäuscht sind.  
 
3. Eltern erleben anhaltendes Leiden 
Die Eltern zeigten in den Interviews einen hohen 
Grad an Leiden auch durch vers. nonverbale 
Arten wie Weinen, Zittern und Atemlosigkeit. Das 
Leiden war stark verknüpft mit dem Wissen dar-
über, wie lange ein CF-Betroffener durchschnitt-
lich lebt. Das Wissen, dass ihr Kind vor ihnen 
sterben wird oder nicht so lange leben wird wie 
erwartet belastet die Eltern extrem. Manche Eltern 
konnten auch 18 Jahre nach der Diagnosestellung 
nur mit wenigen Menschen über die Krankheit 
reden. Auch wenn die Eltern versuchten die 
Krankheit zu verdrängen um den Alltag bewältigen 
zu können wurden sie durch die regelmässigen 
Spital- und Arztbesuche immer wieder daran erin-
nert. Diese Erfahrungen erlebten sie teilweise als 
sehr belastend, vor allem wenn sie dann betroffe-
ne Kinder sahen denen es bereits viel schlechter 
ging als ihrem eigenen Kind.  
 
4. Nicht erkanntes Leiden der Eltern durch die 
HCP 
Die höhere Lebenserwartung der Betroffenen 
änderte für die HCP vieles. Früher waren sie es 
gewohnt alle Pat. mit CF im Kindesalter zu verlie-
ren und heute stirbt kaum noch ein Kind mit CF 
bei ihnen. Deshalb waren sie sich zu Beginn auch 
nicht mehr bewusst wie belastend der unaus-
weichlich früher eintretende Tod des Kindes auch 
heute noch für die Eltern ist. Es wurde erkannt, 
dass auch wenn von medizinischer Seite her den 
Eltern gesagt wird, dass ihr Kind älter werden 
den auf, die eine Umgebung schaffen 
muss in welcher die Eltern befähigt wer-
den ihre krankheitsbezogenen Leiden 
und Erfahrungen auszudrücken. 
 
Genannte Limitationen der Forscher 
Es wurden mehr Frauen als Männer 
befragt, welche in einem unterschiedli-
chen Stadium der Adoleszenz standen 
und ihre Krankheit war unterschiedlich 
fortgeschritten. Ebenso beeinflusst das 
Wissen der Eltern über die beschränkte 
Lebensdauer ihrer Kinder den Vergleich 
mit anderen Eltern die dieses Wissen 
nicht haben. Der verwendete systemi-
sche Rahmen dieser Studie wird selten 
in anderen Studien verwendet. In dieser 
Studie verhalf es aber, die Hintergründe 
der Erfahrungen von Betroffen zu erken-
nen und diese in Korrelation mit dem 
Verhalten von HCP zu setzen.  
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5. Modell erstellen  


















der der jeweiligen 
Probandengruppe 
zu vergleichen 




definiert nach der 
am weitesten 
verbreiteten Def. 
von Blum et al. 
(1993). 
Triangulation 
Wird durch die 
überprüfung des 
2. und 3. Autors 





kann, dies für die Eltern noch immer bedeutet, 
dass ihr Kind vor ihnen sterben wird. Auch wenn 
es die Aufgabe der HCP ist, die medizinischen 
Parameter der Kinder mit den Eltern zu bespre-
chen wird ihnen dadurch auch immer wieder vor 
Augen geführt, wie sich die Daten durch den pro-
gredienten Krankheitsverlauf verschlechtern. Die 
Aufgabe der HCP, die Therapie zu begleiten und 
Informationen diesbezüglich abzugeben rückte in 
den Vordergrund und die längere Überlebensdau-
er der Betroffenen lässt die Erfahrungen und das 
Leiden der betroffenen Familien kleiner erschei-
nen. Durch diese Verschiebung der Interessen 
werden die Leiden der Eltern häufig nicht mehr 
wahrgenommen oder erst, wenn sie von den El-
tern benannt werden.   
Die Ergebnisse der Studie liessen die Aufstellung 
einer systemischen Hypothese zu (Figure 2). Die 
Hypothese erklärt weshalb die HCP die Nöte, 
Ängste und Bedürfnisse der Eltern nicht erkennen. 
Zudem bietet sie mögliche Ansätze zur Interventi-
on. Die Hypothese wird anhand des „circular pat-
tern diagram“ (CPD) nach Bell (2000) und Wright 
et al. (2009) dargestellt. Der CPD setzt sich aus 
den interagierenden Elementen Verhalten, Ge-
danken und Gefühlen zusammen.  Das CPD kann 
Pflegenden helfen die Interaktionen und Wech-
selwirkungen zwischen Menschen zu konzeptuali-
sieren und beziehungsethisch zu denken. Es wird 
durch diese Darstellung hervorgehoben, wie die 
Therapieinformationen durch die HCP an die 
Familien weitergegeben werden ohne dabei deren 
Wirkung auf die Eltern zu erkennen. Die emotiona-
le Zurückhaltung der Eltern wird missinterpretiert 
und als gutes Coping mit der Krankheitssituation 
angesehen. Durch dieses Missverständnis werden 
die Krankheitsparameter weiter durch die HCP 
überwacht und weitergeleitet, wodurch die Eltern 
sich bestärkt darin sehen sich zurückzuhalten und 
ihre Ängste und Bedürfnisse nicht zu äussern. 
 
Tabellen 
Der CPD wird in der Originalausgabe und in der 
angepassten Form dargestellt. 





Es sind mehr Frau-
en als Männer 
befragt worden. 
Von den HCP sind 
nur wenig befragt 
worden, z.B. nur 1 
Pflegeperson. Es 
ist eine geringe 
Probandenanzahl. 
Durch die Befra-
gung der direkten 
Betreuungsperso-
nen der Betroffenen 
könnten die Aussa-





gung der Betroffen 
und deren HCP 
entsteht ein umfas-
sendes Bild beider 
Seiten und ihren 
unterschiedlichen 
Wahrnehmungen 




eine hohe Relevanz 
zugesprochen 
werden. Es wurde 
der Fokus haupt-
sächlich auf die 
Eltern der Betroffe-





Es ist fast 
nichts über 
das Studien-

































Die Interviewfragen sind 
ansatzweise beschrieben 
aber nicht vollständig aus-
geführt. Die teilweise struk-
turierte Vorgehensweise 
bei den Interviews könnte 
die Befragten beeinflusst 
oder in eine bestimmte 
Richtung geleitet haben. 
 
Positives 
Deskriptive Klarheit ist 
gegeben durch die Be-
schreibung von Ort, Teil-
nehmern und Rolle des 
Interviewers. Es wird klar 
beschrieben, dass das 
Erleben, Verhalten und 
soziale Prozesse erforscht 
werden wollen. Die Vorge-
hensweise während der 
Interviews im Zusammen-
hang mit den Interview-
Leitern ist klar beschrieben 
und nachvollziehbar. Den 
Probanden wurde immer 
wieder die Möglichkeit 
gegeben das Interview 
abzubrechen, dies zeigt 
dass die Vulnerabilität der 
Betroffenen warengenom-
men  wurde und sie nicht 
unter Druck gesetzt wur-
den. Die Wahl der Fokus-
gruppen-Interviews mit den 
HCP scheint angemessen 
um die Teilnehmer zum 
Gespräch zu animieren. 
Die Ethik wurde berück-
sichtigt, der Informet 
























lyse ist sehr ge-
nau und Schritt für 
Schritt erläutert. 
Es ist klar nach-









Beurteilung                                  
Limitationen 
Der verwendete CPD wurde bisher in 
der Forschung eher selten genutzt. 
Dies wird von den Forschern selbst 
als Limitation beschrieben. Die ange-
gebene Quelle von Wright and Le-
ahey lässt aber trotzdem eine hohe 
Validität des Models annehmen durch 
ihre  federführende und richtungswei-
sende Forschung  in der familien-
zentrierten Pflege. 
Positives 
Die Darstellung mit dem CPD ver-
deutlichen die Interaktion und die 
Zusammenhänge in der Thematik 
sinnvoll und klar. Die Ergebnisse 
demonstrieren artfulness durch die 
konkreten Angaben zur Vorgehens-
weisen bei der Datenerhebung und 
Auswertung. Die Daten-versatility ist 
gut sichtbar durch die 4 Kategorien 
welche mit jeweiligen Zitaten aus den 
Interviews hinterlegt wurden. Die 
verschiedenen Kategorien sind klar 
eingegrenzt und unterschiedlich. Sie 
sind klar beschrieben und verständ-
lich. Die Daten-sensitivity ist gegeben 
durch die jeweils hohe Relevanz, 
welcher jeder einzelnen Aussage im 
Ganzen gegeben wird. Das Phäno-
men der HCT wird in dieser Studie 
erstmals hauptsächlich aus der Per-
spektive der Eltern beschrieben. Da in 
allen bisherigen Studien die Wichtig-
keit der Eltern hervorgehoben wird, ist 
eine solche Sichtweise unabdingbar 




Es wird eine Hypothese benannt welche gewünschte 
Verhaltensweise ableiten lässt, konkrete Verhaltens-
weisen sind nicht benannt. Einzelne Probandengrup-
pen sind untervertreten. 
 
Positives 
Die Ergebnisse werden in Bezug auf konzeptionelle 
Literatur bezogen oder gestützt weiterführende For-
schung wird deutlich benannt. Die Fragestellung zum 
Phänomen des Erlebens der Eltern von Betroffenen 
im Zusammenhang mit der Transition, die 4 Katego-
rien welche herausgearbeitet werden und mit dem 
CPD dargestellt werden, sind mit empirischer Litera-
tur verknüpft und diskutiert. Die konkrete Bedeutung 
im Speziellen für den Bereich Pflege ist herausge-
stellt. Es werden noch keine Vorschläge zum Um-
setzten der neuen Erkenntnisse für die Praxis ge-
macht. Die Forschung leistet einen Beitrag zum bes-
seren Verstehen des untersuchten Phänomens und 
dessen theoretischen Eigenschaften. Die For-
schungsfrage und die Resultate sind stimmig. 
 
Level of complexity & discovery 
Es findet eine Synthese von geteilten Erfahrungen in 
Bezug auf die HCT statt. Es werden Aspekte des 
Phänomens HCT beschrieben aus der Sicht der 
betroffenen Eltern und eine Essenz herausgearbeitet 
basierend auf ihren Erfahrungen, Erlebnissen und 
Bedenken bezüglich der HCT. Laut Kearney (2001) 
ist es somit ein Level 3. 
 
Schlussfolgerung nach der Studienanalyse 
Trotz kleiner Unklarheiten im Forschungsablauf wer-
den die Ergebnisse als valide eingestuft.  
Die Relevanz der Ergebnisse, trotz keiner konkreten 
Umsetzungsvorschläge, ist für die Pflege sehr hoch, 
da es einen Ansatz gibt woran wir arbeiten und uns 
entwickeln können. Im Speziellen die neuen Aspekte, 
welche durch die stärkere Einbringung des Erlebens 
der Eltern während der HCT herausgestellt werden, 
haben eine hohe Wichtigkeit. 
Madjar, I., & Walton, J.A. (2001). What is problematic about evidence? In J.M. Morse, J.M. Swanson & A. J Kuzel (Eds.), The nature of qualitative evidence (pp. 28-45). Thousand 
Oaks, CA: Sage.   
Bachelorarbeit « Needs in Transition » Francesca Piatti PF11Dipl. Pflege 
75 
 





3. Datenerhebung 4. Analyse 5. Resultate 6. Bedeutung für die Pflegepraxis 




zufällig im American 




welcher 200 von 
1941 Seiten und 1 
Name von jeder der 
200 Seiten aussuch-
te, gesucht. Weil nur 
wenig weibliche 
Probanden ausge-
sucht wurden, fand 
erneut eine Auswahl 
mit gleichen Kriterien 
statt, jedoch zusätz-




Stichprobe                         
Internisten welche 
aktuell und aktiv in 
der Betreuung von 
Patienten während 
der HCT zuständig 
sind. Sollten die 
gewählten Proban-
den nicht oder nicht 
mehr diesem Tätig-
keitsfeld entsprechen 









deren Familien im 
Zusammenhang 















Das Ziel dieser 
Studie war es, 
















Art der Datenerhebung 
Es wurde eine schriftli-
che 2-Stufen Delphi 
Umfrage genutzt zur 
Erfragung der Meinun-
gen der HCP in Bezug 
auf die HCT. Wenn 2 
Wochen nach der 1. 
Befragung keine Ant-
wort kam, wurde ein 
Erinnerungstelefonat 
gemacht. Dies wurde 5 
Mal wiederholt, wenn 
keine Antwort kam.  
 
Messinstrument                
In der ersten Stufe, 
welche explorativ die 
Bedenkten der HCP 
erfasste, mussten die 
HCP schriftlich ihre 
Bedenken festhalten. In 
der zweiten Stufe 
mussten dann die HCP 
alle Bedenken, welche 
von allen HCP in Stufe 
1 berichtet wurden, 
anhand einer Likert-





August 2001 - No-
vemeber 2004. 
 
Fragen der Interviews 
Stage 1: Es wurden 
open-ended Fragen 
gestellt um den Pro-
Art der Datenanalyse  
Nach dem Erhalt aller 
Stage 1 Umfragen wurden 
die Antworten ausgewertet 
und gleiche Items heraus-
gearbeitet. Die vers. Items 
wurden anhand ihrer Häu-
figkeit in eine Rangordnung 
gebracht.  
Alle Items welche sich aus 
der Stage 1 Umfrage erga-
ben wurden in einem 45-
Item Fragebogen für die 
Stage 2 Befragung zu-
sammengeführt. Nach 
dieser Befragung wurde 
die Stage 2 Umfrage an-
hand der Wichtigkeit wel-
chen den jeweiligen Items 
beigemessen wurde ge-
ordnet. Rangunterschiede 
wurden mit Hilfe von Wil-
coxon signed-rank Tests 
untersucht. Die Vergleiche 
wurde Bonferroni korrigiert, 
was zu eine Signifikanzni-
veau von p < .002 führte.  
Die Befragungen erhielten 
auch demographische 
Angaben der Teilnehmen-





Fehlten diese Angaben, 
wurden jene der 1. Stage 
Befragung genommen. Die 
Ratings in Verbindung mit 
den demographischen 
Stage 1 
Nur 3 Items wurden insgesamt von 
mehr als 5 Probanden erwähnt: 
1. Die Schwierigkeit der Beschaf-
fung/Erhalten von Unterlagen 
2. Der Mangel an Ausbildung in pädi-
atrischen Störungen und angebore-
nen Erkrankungen. 
3. Dass Eltern oft nur ungern die 
Verantwortung für die Gesundheit, 
Pflege und Entscheidungsfindung an 
ihre jugendliche Kinder abgeben. 
 
6 Themen der qualitativen Resultate 
1. Familieninvolvierung 
2. Patientenreife und Alter 
3. System Aspekte 
4. Kompetenzen der HCP 
5. Die psychosozialen Bedürfnisse 
der Patienten 
6. Koordination des HCT Prozesses 
 
Frauen werteten die Schwierigkeit 
gegenüber Männer höher in den 
Bereichen 
-Involvierung der Eltern, um die Ad-
herence zu sichern ohne dabei das 
wachsende Bedürfnis des Jugendli-
chen nach Unabhängigkeit zu beein-
trächtigen. 
-Potenzielles Fehlen einer Versiche-
rungsdeckung der  jungen Erwachsen 
mit einer chronischen Erkrankung. 
-Die Zurückhaltung der Eltern in der 




Spezialisten werteten die Schwierig-
keiten gegenüber allgemein Prakti-
kern höher im Bereich 
Beantwortung der Forschungsfrage der 
Autorin 
Wurde durch die klare Darlegung der Be-
fürchtungen der HCP im Zusammenhang 
mit der HCT beantwortet. 
 
Relevanz für die Recherche der Autorin 
Sehr hoch weil Angaben darüber gemacht 
werden, wie die HCP die HCT sehen und 
was für Bedenken sie damit verbunden 
wahrnehmen. 
 
Empfehlungen der Autorin für die Praxis 
Erwachsenen HCP  können kritische In-
puts geben bezüglich des Designs eines 
Transitionsprogrammes. Die HCP sollten 
die Familie bestärken, auch während der 
HCT weiter in das Therapiemanagement 
involviert zu bleiben und trotzdem die 
Jugendlichen in ihrer wachsenden Auto-
nomie und Selbstbestimmung zu unter-
stützen. Viele HCP gaben den Zeitmangel 
und Zeitdruck als eines der bestehenden 
Probleme an. Ebenfalls die mangelnde 
Finanzierung der Krankenkassen, welche 
die aufwändige Betreuung der chronisch 
Kranken nicht vollständig übernehmen. 
Eine Schulung der Ärzte wie sie ihre er-
brachten Leistungen abrechnen können 
und somit mehr rückerstattet wird ist nötig. 
Es sollte auch ein Umdenken stattfinden 
bei den Krankenkassen, so dass mehr 
Leistungen für die Betroffenen bezahlt 
werden. Die Forderung nach mehr Super-
Spezialisten legt nahe, dass die Ausbil-
dungsplätze in den jeweiligen Fachgebie-
ten ausgeweitet werden müssen. Die 
Angst oder das Unvermögen Betroffene 
nach der HCT beim Sterben gut begleiten 
zu können zeigt auf, dass vor der HCT 
abgewogen werden muss ob eine HCT 




wählt, wovon 134 
eingeschlossen wer-
den konnten und 
schliesslich 67 Pro-
banden den ersten 
Teil und 65 den zwei-










banden die Möglichkeit 
zu geben eigene Ideen 
einzubringen. 
 
Frage Stage 1 Umfrage 
Bitte listen Sie alle ihre 
Bedenken auf, welche 
Sie im Zusammenhang 
mit der Übernahme von  
medizinisch komplexen 
Patienten in Verbin-
dung mit der HCT ha-
ben. Berücksichtigen 
sie bitte dabei den 







Fragen Stage 2 Umfra-
ge 
Bestand aus 45 Items 
welche mit einer Likert 
Skala von 1 (hat keinen 
Einfluss auf meine 
Fähigkeit Pat. während 
der HCT zu versorgen) 
bis 4 (hat einen gros-
sen Einfluss auf meine 
Fähigkeit Pat. während 
der HCT zu versorgen).  
 
Informet Consent 
Das Institutional review 
board of the children`s 
hospital of Philadelphia 
genehmigte die Studie. 
 
Angaben wurden anhand 
von Kruskal-Wallis Tests 
ausgewertet. Der P-Wert 
wurde dabei bei 0.05 an-
gesetzt.  
Die qualitative Auswertung 
der Stage 2 Items wurde 
durch 3 Forscher individu-
ell kodiert und zu Themen-
gruppen geformt. An-
schliessend wurden die 
Ergebnisse diskutiert und 
verglichen.  
Begriffsdefinition 
Werden keine gemacht.  
Triangulation 
Die qualitative Auswertung 
wurde von 3 vers. For-
schern gemacht.  
 
 
-Ihre Patienten gehen zu lassen. 
 
Unterschiede je nach Praxisort 
Stadtärzte empfanden es schwierig 
einen Kollegen zu finden der bereit 
war Jugendliche mit einer chroni-
schen Erkrankung weiter zu betreuen. 
Stadt- und Vorstadtärzte hatten eben-
falls höhere Bedenken im Zusam-
menhang damit, wie sich die Be-
troffenen und Familien im neuen 
unbekannten Setting fühlen würden. 
Vorstadtärzte hatten auch mehr Be-
denken als städtische und ländliche 
Ärzte in den Bereichen: Schwierigkei-
ten den psychosozialen Bedürfnissen 
der Betroffenen gerecht zu werden im 
Speziellen bei chronisch Kranken. Die 
Schwierigkeit die Patienten-Arzt- 
Beziehung auf den Miteinbezug der 
Eltern zu erweitern, das Ignorieren 
der Krankheitsmortalität und Morbidi-
tät der Jugendlichen und das fehlen-
de Interesse für präventive Interven-
tionen.  
Vers. Bedenken welche in dieser 
Studie von den Probanden erwähnt 
wurden kam noch in keiner anderen 
Studie vor. Die Bedenken, dass Eltern 
nicht genug involviert bleiben im Spe-
ziellen bei Betroffenen mit einer men-
talen Retardierung oder einer zereb-
ralen Lähmung. Das Bedürfnis nach 
Super-Spezialisten, d.h. mit Expertise 




Die Probanden werden genau aufge-
listet mit ihren jeweilig demografi-
schen Angaben. Die mean Likert 
Ratings und Wilcoxon Rank Order der 
Stage 2 Umfrage Items (alle 45 Items) 
werden aufgeführt.   
noch Sinnvoll ist. Um auf die psychosozia-
len Bedürfnisse der Patienten besser ein-
gehen zu können braucht es im Erwach-
senensetting mehr Unterstützung durch 
Sozialarbeiter und vor allem eine Schlüs-
selperson wie z.B. einen Case Manager 
welcher vertraut ist mit dem pädiatrischen 
Versorgungssystem und somit die anste-
henden Bedürfnisse koordinieren und 
managen kann.   
 
Genannte Limitationen der Forscher 
Die Schwierigkeit der Studie lag darin, 
dass keine Einschränkungen bezüglich der 
Praxisfelder und der Praxislage der Be-
fragten bestand. Ebenso wurden Fragen 
zu vers. HCT-Bereichen erfragt und sich 
nicht auf einen Bereich beschränkt wie 
dies bei bisherigen Studien der Fall war. 
Darum ist es sehr schwierig die Bedürfnis-
se aller Probanden zu verstehen und zu 
bewerten im übergeordneten Kontext. Die 
nur bei 58% liegende Antwortrate wird als 
möglicher Selektions-Bias aufgeführt. 
Diejenigen die geantwortet haben, könnten 
spezielles Interesse an der HCT gehabt 
haben. Ein häufig diskutiertes Thema in 
ähnlichen Studien erfragten meist den 
Bereich der „Vertrauensgewinnung des 
Patienten“. Dieses wurde hier nicht erfragt 
wodurch der Vergleich mit anderen Stu-
dien erschwert ist. Dennoch lässt sich 
durch die zu Beginn offen gestellte Frage 
annehmen, dass die Ärzte ihre wichtigsten 
Bedenken geäussert haben. Es wurde 
nicht genau deklariert wie gross die Erfah-
rung mit der Betreuung von Pat. in/nach 
der HCT sein muss. Dies lässt unter-
schiedliche Theorie- und Praxishintergrün-
de der Probanden vermuten. Diese Studie 
konnte noch nicht überprüfen, ob die ge-
machten Resultate ein positives Outcome 
auf die HCT haben. Weitere Studien müs-
sen die Ergebnisse erst evaluieren. 























































Durch die Erstellung der 
Stage 2 Umfrage anhand der 
unter Stage 1 Befragung 
erhobenen Themen könnten 
ev. wichtige Themen nicht 
weiter verfolgt worden sein 
weil sie zu wenig gewichtet 
wurden in der 1. Befragung. 
 
Positives 
Die Datenerhebung und 
Vorgehensweise wird aus-
führlich beschrieben und 
dargestellt. Die Delphi-
Technik ermöglicht die Ge-
neration des Expertenwis-
sens. Ihre Meinung und 
Ideen können durch mehrere 
Befragungsschritte welche 
die  Interaktionen der The-
men ermöglichen herausge-
stellt werden. Ein Konsens 
der befragten Gruppe kann 
gewonnen werden und 
Schlüsselthemen werden 
herausgearbeitet. Es ermög-
lich auch den Miteinbezug 
einer Vielzahl von geogra-
phisch unterschiedlicher 
Position wodurch eine gros-
se Zahl von Betroffenen 
Experten befragt werden 
können. 
Beurteilung 
Limitationen                  
Das Phänomen Transiti-
on wird beschrieben aber 
nicht als solches defi-
niert. Der qualitative 
Anteil wird nur kurz be-
schrieben. Es ist unklar, 
wie die Autoren auf einen 
Bonferroni korrigierten P-
Wert von 0.002 kommen.  
Positives                       
Die Analyse wird ausführ-
lich beschrieben und 
wirkt stimmig. Alle 45 
Items der 2. Befragung 
sind aufgeführt mit den 
jeweiligen Bewertungen 
der Probanden. Die de-
mographischen Angaben 
wurden in die Auswer-
tung einbezogen und 
konnten als Bestandteil 
der Ergebnisse genutzt 
werden. Die trustworthin-
ess ist somit gegeben 
und durch die Triangula-
tion gestützt.  
Beurteilung                                  
Limitationen                                      
Die Ergebnisse werden 
zwar mit vielen Daten 
und Zahlen belegt, sind 
aber insgesamt sehr 
unübersichtlich im Text 
aufgegliedert. Eine 
Überprüfung der Daten-
lage ist daher er-
schwert.  
Positiv                                              
Die Ergebnisse de-
monstrieren artfulness 
durch die konkreten 
Angaben zur Vorge-
hensweisen bei der 
Datenerhebung. Die 
Daten-versatility ist gut 
sichtbar durch die vie-
len Kategorien welche 
mit den jeweiligen Li-
kert Skalen belegt 
wurden. Die sensitivity 
ist gegeben durch die 
jeweils hohe Relevanz 
welcher jeder einzelnen 
Aussage im Ganzen 
gegeben wird. Das 
Phänomen Transition 
wird in dieser Studie 




Es wird eine Hypothese benannt welche gewünschte Verhal-
tensweisen ableiten lässt, konkrete Verhaltensweisen wurden 
aber nicht benannt. Die Hauptlimitationen sind von den Auto-
ren selbst benannt worden (siehe oben). 
 
Positives 
Die Ergebnisse werden in Bezug auf konzeptionelle Literatur 
bezogen oder gestützt. Weiterführende Forschung wird deut-
lich impliziert und benannt. Die konkrete Bedeutung für die 
HCP und im Speziellen für den Bereich der Ärzte ist heraus-
gestellt. Es werden noch keine konkreten Vorschläge zum 
Umsetzten der neuen Erkenntnisse für die Praxis gemacht. 
Die Forschung leistet einen Beitrag zum besseren Verstehen 
des untersuchten Phänomens und dessen Hintergründe. Die 
Forschungsfrage und die Resultate sind stimmig auch wenn 
sie nicht vollständig erfüllt wurde. Die Fragestellung zum Phä-
nomen Transition sowie die vers. Themenbereiche welche als 
wichtig erkannt wurden sind mit empirischer Literatur ver-
knüpft und diskutiert. Die konkrete Bedeutung im Speziellen 
für den Bereich Pflege ist nicht herausgestellt, dafür aber für 
den gesamten Bereich der HCP. Die Forschung leistet einen 
Beitrag zum besseren Verstehen des untersuchten Phäno-
mens und dessen theoretischen Eigenschaften. 
 
5 Evidence Levels 
Bei der Studie wurde die Randomisierung zur Probandenaus-
wahl genutzt. Darum würde es nach Madjar et al. (2001) ei-
nem Level 3 entsprechen. Nach der 1. Auswahl ergab sich 
aber das ein Teil der Probanden (Frauen) untervertreten wa-
ren. Darum wurde eine erneute Auswahl mit einer angepass-
ten Randomisierung durchgeführt. Es ist daher unklar ob es 
sich durch diese Beeinflussung nicht eher um ein Level 4 
handelt. 
 
Schlussfolgerung nach der Studienanalyse 
Trotz einiger Unklarheiten im Forschungsablauf werden die 
Ergebnisse als valide eingestuft. Die Relevanz der Ergebnis-
se, trotz keiner konkreten Vorgehensweise, ist für die Pflege 
hoch, da es einen Ansatz gibt, woran gearbeitet werden muss 
um speziell die Erwachsenen-HCP während der HCT besser 
unterstützen zu können. 
Madjar, I., & Walton, J.A. (2001). What is problematic about evidence? In J.M. Morse, J.M. Swanson & A. J Kuzel (Eds.), The nature of qualitative evidence (pp. 28-45). Thousand 
Oaks, CA: Sage.   
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3. Datenerhebung 4. Analyse 5. Resultate 
6. Bedeutung für die Pflege-
praxis 
Ort der Studie 
Florence Nightingale 
School of Nursing 
and midwifery Lon-
don, im Jahr 2004. 
Stichprobenziehung 
In einem Spital in 




























Es ist noch nicht viel 
darüber bekannt was das 
Behandlungsteam  über 
die HCT denkt. Es be-
steht die Annahme sie 
seien häufig überprotek-
tiv und möchten die Be-




Die Erkundung der Mei-
nung der HCP im Zu-
sammenhang mit den 
wichtigsten Themen der 
HCT von chronisch kran-
ken Jugendlichen auf die 
Erwachsenenmedizin. 
Um eine Verbesserung 
der Betreuung der Be-
troffenen während der 
HCT ermöglichen zu 
können, müssen die 
Bedürfnisse der Betroffe-









Design mit der Samm-
lung von deskriptiven 
Daten. Qualitative In-
haltsanalyse bei einem 
Teil der Daten. 
Art der Datenerhebung 
120 an Personen adressierte Frage-
bögen wurden verschickt. Es lag ein 
Informationsblatt und ein Antwortcou-
vert bei. Der Fragebogen wurde ano-
nym ausgefüllt. 40 Probanden schick-
ten den Fragebogen zurück. 
Der Fragebogen wurde vom For-
schungsteam erarbeitet, welches aus 
ANP in CF und Pädiatrie-Pflegenden 
mit Erfahrung in der Betreuung von 
chronisch kranken Kindern bestand. 
Ebenso Erwachsenen-Pflegende mit 
Erfahrung in der Betreuung von Ju-
gendlichen nach der HCT. Die Über-
prüfung der ver. Items wurde von 4 
Experten in der Pädiatrie und Er-
wachsenen-Pflege übernommen.  
Zeitraum der Datenerhebung 
Ist nicht angegeben 
 
Fragebogen 
Die ver. Items des Fragebogens be-
inhalteten Fragen zu folgenden The-
menbereichen: 
-Assessment 
-Bereitschaft für die HCT 
-Die bisherigen Erfahrungen der Ge-
sundheitsversorger 
-Themen während der HCT -
Bedürfnisse der Jugendlichen, Fami-
lien/Angehörigen, HCP und wie die 
vers. Bedürfnisse am besten verbun-
den werden können. 
 
Informet Consent 








fand nach Burnard 
(1991) statt. Die 
Daten wurden kate-
gorisiert und dann 
in Gruppen unter-
teilt. Dies wurde von 
2 Forschern unab-
hängig voneinander 
gemacht und dann 
gegenseitig über-
prüft. 
Begriffsdefinition         
Die Transition wird 
definiert. 







Wann sollte die HCT stattfinden 
Die emotionale Reife wurde als 
wichtigster Indikator für die Be-
reitschaft zur HCT angegeben. 
Bei dem passenden Lebensalter 
wurde 17-18 Jahren gewählt. 
Viele Befragten fühlten sich 
nicht genügend unterstützt 
durch die Institution bei der HCT 
und sie waren nicht zufrieden 
wie diese ablief. Sie empfanden 
die Betroffenen als zu wenig 
vorbereitet zum Zeitpunkt der 
Transition.  
 
Was wird gewünscht von den 
Gesundheitsversorgern 
Es braucht eine Adoleszenten-
Abteilung. Es braucht schriftliche 
Informationen zur HCT für die 
Betroffenen und ihre Angehöri-
ge. Es braucht spezielle Infor-
mationspackete über das Ange-
bot in den neuen Erwachsenen-
settings. Die Jugendlichen und 
ihre Familien müssen von Be-
ginn an in die HCT miteinbezo-
gen werden. Es muss stets eine 
offene Kommunikation zwischen 
allen Beteiligten herrschen dar-
über wie, wo, was und warum 
etwas während der HCT pas-
siert und gemacht wird. Es 
braucht Selbsthilfegruppen für 
Betroffene und die Möglichkeit 
das neue Spital zu besichtigen 
und das neue Behandlungsteam 
kennen zu lernen um mögliche 
Ängste abzubauen.  
Beantwortung der Forschungs-
frage der Autorin 
Wurde durch die klare Darlegung 
der Forderungen der HCP im 
Zusammenhang mit der HCT 
beantwortet. 
 
Relevanz für die Recherche der 
Autorin 
Sehr hoch, weil ganz konkrete 
Angaben darüber gemacht wer-
den was sich die HCP im Zu-
sammenhang mit der HCT wün-
schen. 
 
Empfehlungen der Autorin für die 
Praxis 
Um die HCT zu planen, braucht 
es ein Gespräch mit allen beteilig-
ten Diensten. Eine Adoleszenten-
Abteilung könnte dabei helfen die 
HCT zu verbessern, weil die klare 
Zuteilung der Organisationsver-
antwortung dann festgelegt ist 
und zwischen der Pädiatrie und 
der Erwachsenenmedizin die 
Zusammenarbeit gewährleistet 
wird. Die zuständige ANP in HCT 
könnte als Advokat für den Ju-
gendlichen in allen Belangen 
eingesetzt werden und auf dem 
Weg ins neue Versorgungsteam 
eine stetige Ansprechperson 
bleiben. Es braucht interdiszipli-
näre Konferenzen bei Familien 
mit komplexen Situationen. Es 
braucht Protokolle, welche den 
neuen Behandlungsteam von 
Nutzen sind. 
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Eine namentlich erwähnte zu-
ständige spezialisierte Fachper-
son die für den Betroffenen und 
die Angehörigen erreichbar ist 




Ergebnisse werden in Tabellen 


































Genannte Limitationen der For-
scher 
Es wurden nur HCP aus einem 
Spital in die Befragung einge-
schlossen. Es wurde erwähnt, 
dass die Stichprobenzusammen-
setzung einem Selbstselektions-
Bias unterliegen könnte. Die Sicht 
der Erwachsenenmedizin ist im 
Sample klar untervertreten. Es 
haben keine Erwachsenen-Ärzte 
und nur wenige Erwachsenen-
Pflegende die Umfrage ausgefüllt. 





Es konnten von den 
Randbetreuungs-








in nur einem Spital 
statt, darum ist kein 
Vergleich mit ande-
ren Institutionen 
möglich. Es ist nicht 
beschrieben warum 
dieses Spital ge-
nommen wurde. Das 
Fehlen der Erwach-
senen-Ärzte im 





sierung auf eine 
Institution können 
nun konkrete Ände-
rungen in diesem 
Setting angestrebt 












worten ein. Kritische 
Punkte der HCT, 
welche von den 
Fragen nicht abge-
deckt werde, kön-
nen so nicht erfasst 











ge wird durch be-
stehende Literatur 
bekräftigt. Es wer-
den Vergleiche mit 





Der Informet Consent 
wird nicht erwähnt. Es 
kann aber davon ausge-
gangen werden, dass nur 
diejenigen den Fragebo-
gen zurück sendeten 
welche damit einverstan-
den waren. Die Ethik-
kommission wird nicht 
erwähnt. Ob diese über-
haupt nötig gewesen 
wäre ist fraglich, da es 
sich bei der Befragung 





Der Fragebogen wurde 
von Experten überprüft 
und von 5. Pers. getestet. 
Alle Fragen sind in der 
Studie aufgeführt. Die 
















Positives                      
Die Ergebnisse der 
quantitativen Analy-





aber nicht in allen 
Bereichen nachvoll-
ziehbar. 
Beurteilung                            
Limitationen                                 
Ein Prä-Posttest-
Design hätte weitere 
Information über die 
genauen Wirkmecha-
nismen liefern können. 
Positiv                                          
Es besteht eine Kon-
gruenz zwischen den 
Tabellen und dem Text. 
Die Ergebnisse de-
monstrieren artfulness 
durch die konkreten 
Angaben zur Vorge-
hensweisen bei der 
Datenerhebung. Die 
Daten versatility ist gut 
sichtbar durch die ver-
schiedenen Kategorien 
welche mit jeweiligen 
Zitaten aus den  Fra-
gebögen hinterlegt 
wurden. Die sensitivity 
ist gegeben durch die 
jeweils hohe Relevanz 
welcher jeder einzelnen 
Aussage im Ganzen 
gegeben wird. Das 
Phänomen HCT wird 
unter dem Aspekt der 
HCP und ihren Gedan-
ken dazu so weit mög-
lich beleuchtet. Dabei 
werden keine Konzepte 
verwendet. Die ver-
schiedenen Bedürfnis-
se und Forderungen 
sind klar beschrieben 




Einzelne Probandengruppen sind unter- oder nicht vertreten. 
Die Erhebung fand in nur einer Institution statt, dies wurde 
von den Autoren selbst als Limitation angegeben. 
 
Positives 
Die Ergebnisse werden auf empirische Literatur bezogen 
oder gestützt. Konkrete Verhaltensweisen sind benannt. Es 
wird ein Ausblick auf die weitere Forschung und Entwicklung 
im Bereich der HCT gemacht. Die konkrete Bedeutung im 
Speziellen für den Bereich Pflege ist herausgestellt, ebenso 
für den gesamten Bereich der HCP. Es werden Vorschläge 
zum Umsetzten der neuen Erkenntnisse für die Praxis ge-
macht die relevant und umsetzbar scheinen. Die Forschung 
leistet einen Beitrag zum besseren Verstehen des unter-
suchten Phänomens und dessen theoretischen Eigenschaf-
ten. Die Forschungsfrage und die Resultate sind stimmig. 
Implikation für weitere Forschung wird indirekt gegeben 
durch die Anmerkung, dass in dieser Forschung Anteile zur 




Die Evidenz der erhobenen Daten basiert auf den Meinun-
gen von Befragten Fachgruppen welche von den Autoren als 
Experten auf Grund klinischer Expertise im Fachbereich 
HCT eingestuft wurden. Nach Madjar und Walten (2001) ist 
das Evidence Level 5. 
 
Level of complexity & discovery 
Mit den erhobenen Daten wird eine Synthese der geteilten 
Erfahrungen in Bezug auf die HCT gemacht. Dadurch wer-
den neue Aspekte des Phänomens herausgearbeitet und 
eine Essenz der Erfahrungen ist erkennbar. Demnach ist es 
nach Kearney (2001) Level 3.  
 
Schlussfolgerung nach der Studienanalyse 
Trotz der genannten Limitationen und den Evidence Levels 
5, bzw. Level 3, werden die Ergebnisse als valide eingestuft. 
Die Relevanz der Ergebnisse durch die konkreten Forderun-
gen und Änderungsvorschläge welche in der Praxis umge-
setzt werden müssen sind für die Pflege bedeutsam. 
Madjar, I., & Walton, J.A. (2001). What is problematic about evidence? In J.M. Morse, J.M. Swanson & A. J Kuzel (Eds.), The nature of qualitative evidence (pp. 28-45). Thousand 
Oaks, CA: Sage.   
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3. Datenerhebung 4. Analyse 5. Resultate 
6. Bedeutung für 
die Pflegepraxis 
Ort der Studie           
England in 10 CF-
Zentren. 




Stichprobe                       
Jugendliche CF- 
Betroffene, welche 
in einem der 10 
Zentren behandelt 
werden und entwe-
der in den nächsten 
2 Jahren die HCT 
erleben werden 
oder welche die 
HCT in den letzten 
2 Jahren erlebt 
hatten. 
Dadurch ergaben 
sich eine prä-HCT 




den, m 26 / w 27. 
Alter Range 13-21j. 
Post-HCT Gruppe 
Total 51 Pro-
banden, m 24 / w 




Aim und Hypothese 
 
Aim 
Das Erforschen des 
familiären, persönli-
chen und sozialen 
Lebens, unter spezi-
ellem Miteinbezug  




tung für die Betroffe-
nen und ihre Angehö-
rigen. 
 
Das Identifizieren von 
guten, unterstützen-
den Faktoren für 
Jugendliche im Zu-




der Sichtweise und 
Gefühle von Jugend-
lichen hinsichtlich der 
Therapie-Compliance 
um daraus Interven-
tionen für eine besse-
re Adherence ableiten 







Eine Pilotstudie wurde im 
Vorfeld mit 11 Probanden 
durchgeführt. Für die Haupt-
studie wurden Betroffene 
aus 10 Zentren einbezogen. 
 
Art der Datenerhebung 
Die Probanden konnten 
wählen, wo das Interview 
stattfinden soll. Die Inter-
views dauerten 55 Minuten 
bis 4,5 Stunden. Alle ausser 
5 Probanden erlaubten das 
Aufnehmen auf Tonband.  
 
Messinstrument                   
Zusätzlich zu den Interview-
fragen wurde ein self-report 




- the Family Environment 
Scale (Moos & Moos, 1986)                                    
-the Parental Bonding In-
strument (Parker, Tupling & 
Brown, 1979) 
-the Revised Loneliness 
Scale (shortened versi-
on)(Russel, Peplau & 
Cutrona, 1980) 
-the Life Orientation Test 
(Scheier & Carver, 1985) 
Zeitraum der Datenerhebung 
Wird nicht beschrieben. 
 
Art der            




















tion             
Die Transition 
wird beschrie-
ben aber nicht 
als solche 
definiert. 
Triangulation                  
Die Kodierung 







Die 4 Hauptthemenbereiche  
1. Familie, persönliches und soziales Leben der Probanden 
2. Die HCT vom pädiatrischen zum erwachsenen Versorgungs-
setting 
3. Allgemeine Aspekte der klinischen Versorgung 
4. Adherence zur Therapie 
Zu allen Kategorien wurden die aufgeführten Assessments 
durchgeführt, mit den Interviewaussagen verknüpft und unterei-
nander verglichen. Folgend werden nur Hauptpunkte der Ergeb-
nisse benannt.  
 
1. Familie, persönliches und soziales Leben der Probanden 
Die insgesamt positiv bewerteten Familienfunktionen unterstüt-
zen die Annahme, dass ein chronisch krankes oder behindertes 
Familienmitglied nicht unvermeidlich zu Disharmonie in der Fa-
milie führen muss. Dennoch zeigt die grosse Varianz auf, dass 
ein Teil der Jugendlichen in Familien mit gestörten familiären 
Funktionen leben. Die Ergebnisse in Bezug auf die elterliche 
Fürsorge und Überprotektion zeigen an, dass der Grossteil der 
Betroffenen eine wohlwollende Beziehung zu beiden Elternteilen 
erlebt. Die Betroffenen mit einem hohen Level an Optimismus 
kamen eher aus Familien mit gutem Zusammenhalt, guter Ex-
pressivität und beide Eltern waren führsorglich. Die Eltern wel-
che überprotektiv waren, hatten eher pessimistische Jugendli-
che. Jugendliche aus weniger austauschstarken und zusam-
menhaltenden Familien, mit höherem Grad an Kontrolle und 
überprotektiven  Eltern gaben eine höhere Einsamkeit an. Zu-
dem gaben sie an, sich weniger mit ihren Eltern über die Erkran-
kung austauschen zu können und dass sie mehr Konflikte be-
züglich der Therapie haben. Der Grossteil der Betroffen gab an, 
dass die Krankheit einen erträglichen Teil ihres Lebens ein-
nimmt, aber nicht überhand gewinnt. Die betroffenen Frauen 
gaben als schlimmste Folge der Erkrankung die Stigmatisierung, 
Diskriminierung und schlechtere körperliche Fitness an. Die 
Männer hingegen sahen die Behandlungsschemen als 
schlimmste Folge. Die Post-HCT Gruppe gab eine grössere 
Angst vor der Krankheitsprogression an. Nur 6 Personen in 
beiden Gruppen gaben Angst vor dem Sterben an. Die meisten 





ten und vielfältigen 
Themenbereiche zur 
HCT können bei der 
Beantwortung helfen. 
 
Relevanz für die 
Recherche der  
Autorin 
Sehr hoch, weil ver-
tiefte Angaben dar-
über gemacht wer-
den, was sich die 
Betroffenen wün-
schen und was för-
derliche und hinderli-
che Aspekte wäh-
rend der HCT sind. 
 
Empfehlungen der 
Autorin für die Praxis 
Familieninterventio-
nen wirken sich posi-
tiv auf die Therapie-
Adherence und auf 
das Wohlergehen 
des Betroffenen und 
die ganze Familie 
aus. HCP müssen 
sich Familiendynami-
ken bewusst machen 
und so weit als mög-
lich unterstützend 
und befähigend wir-
ken, damit alle Betei-
ligten ein möglichst 










sucht, weil die jewei-






rakteristik sowie die 
persönliche Charakte-
ristik der Betroffenen. 
-Therapie Adherence 
und wie sie sich ge-
fühlt haben im HCT 
Prozess und die Qua-
lität des Service den 
sie erfahren haben. 
Es wird angenom-
men, dass alle Er-
gebnisse wichtig sind 
für die HCP in der 







nen Stichproben: vor 





Fragen der Interviews 
Folgende Bereiche wurden 
erfragt: 
-Erfahrung im besuchten CF-
Zentrum, in der Klinik und 
gegebenenfalls auf der Sta-
tion. Dies beinhaltete Fragen 
im Zusammenhang mit der 
Arzt-Patient-Beziehung und 
dem Einbezug der Eltern in 
die Betreuung. 
-Erwartung und/oder Refle-
xion des HCT Prozesses, 
insbesondere in Bezug auf 
Timing und Vorbereitung. 
 
Die verschiedenen Aspekte 
der Behandlung, einschließ-
lich Verständnis und Einstel-
lungen gegenüber diesen 
und die self-report Angabe 
über die eigene Therapie 
Adherence anhand folgender 
Kategorien: 
-Gesundheitsverhalten z.B. 
Bewegung und Ernährung 
-Familie und Schule / Hoch-
schule / Arbeit / Arbeitslosig-
keit 
-Sorgen und Bedenken 
-Freunde, soziales Leben 




Wird schriftlich eingeholt  bei 
den Betroffenen. Sowie das 
Einverständnis das medizini-
sche Daten einbezogen 
werden durften. Ethischen 
Richtlinien und Vorgaben für 
die Pilot- und für die Haupt-
studie wurden eingehalten. 
 
 
gestützt zu fühlen durch Familie, Freunde oder professionelle 
Dienste. Die meisten gaben an ein normales Sozialleben zu 
führen und mit dem zufrieden zu sein. Je nach Krankheitsstadi-
um waren sie eingeschränkt in ihren Tätigkeiten was wiederum 
aber nur von einem kleinen Teil als belastend empfunden wurde.  
 




Die Zeitspanne welche zwischen der Bekanntgabe wann die 
HCT stattfinden sollte und der tatsächlichen Transition variierte 
von 3 Mte. bis 2 Jahren. Die Hälfte der Probanden gab an, fast 
oder überhaupt nicht in den Transitionsprozess miteinbezogen 
worden zu sein. Von den 39 Jugendlichen die den HCT Zeit-
punkt wussten, fanden sich 4 bereits zu alt für die Pädiatrie und 
5 fanden sie seien noch zu jung für die HCT. Die Mehrheit gab 
an sich im richtigen Alter für die HCT zu befinden. Interessan-
terweise korrelierten diese Aussagen nicht mit ihrem tatsächli-
chen Lebensalter.  
 
Transitionszeitpunkt Post-HCT 
Der Grossteil der Probanden wurden 1 Jahr oder länger im Vo-
raus über die bevorstehende HCT informiert. Diejenigen die erst 
1-2 Mte. vorher über die HCT informiert wurden erlebten die 
abrupte HCT durchweg negativ.  
 
HCT Strategien 
Folgende 3 Aspekte wurden von den Betroffenen wie auch von 
der bestehenden Literatur als wichtig benannt: 
 
1. Besuche der HCP aus der Erwachsenenklinik im Pädiatrieset-
ting 
Diese Besuche fanden in beiden Gruppen nur sehr wenig statt, 
wären aber vom Grossteil als hilfreich empfunden worden. 
 
2. Besuche in der Erwachsenenklinik 
Eine grosse Gruppe in der prä-Transitions-Gruppe wollte sehr 
gerne das Erwachsenensetting besuchen, wussten aber nicht ob 
sie die Möglichkeit dazu haben oder bekommen würden. All 
diejenigen, welche die Möglichkeit hatten die Institution zuvor 
besuchen zu können, gaben dies als sehr hilfreich an. Für die 
meisten wurde der Besuch organisiert und sie wurden von ei-
nem Teammitglied der Pädiatrie begleitet. Eine Minderheit be-
kam lediglich die Telefonnummer des neuen Settings und wurde 
aufgefordert sich selbst um eine Besichtigung zu kümmern.  
normales Leben 
führen können. Die 
Wahrnehmung jedes 
Betroffenen als Indi-
viduum welches auch 
ausserhalb des Spi-
tals eine Identität hat 
ist essentiell. In Be-
zug auf die HCT 






werden können. Die 









Nach der HCT be-
stand keine Möglich-
keit erneut mit jedem 
Proband ein Inter-










3. Übertritt/Eintritt in eine Transitionsklinik 
Unabhängig davon, ob die Betroffenen in eine Transitionsklinik 
eingetreten waren oder nicht gaben 90% an, dass dies eine gute 
Idee ist. Gründe dafür waren die Wichtigkeit einer vertrauten 
Person die somit dabei ist beim Treffen neuer Leute. Die Sicher-
heit, dass die wichtigen Aspekte der eigenen Gesundheit und 
Therapie korrekt und persönlich übermittelt werden und nicht 
bloss anhand eines Papiers, gab den Betroffenen eine grosse 
Sicherheit und schmälerte bestehende Befürchtungen. Die Be-
suche wurden von 1-4x beziffert und jeder Proband fand seine 
Anzahl Besuche passend. 
Gefühle im Zusammenhang mit der HCT in beiden Gruppen 
Eine sehr kleine Anzahl gab an, es kaum abwarten zu können 
ins Erwachsenensetting zu wechseln mit der Begründung dies 
sei der passendere Ort für sie und sie wollten mehr als Erwach-
sene behandelt werden. Im Allgemeinen wurden die Sorgen 
verbunden mit der HCT aufgrund des bevorstehenden Wechsels 
und des grossen Unbekannten welches nun auf sie zukam an-
gegeben. In dieser Studie konnte keine Korrelation zwischen 
dem Schweregrad der Erkrankung und den Gefühlen bezüglich 
der HCT gefunden werden.    
Gefühle der Post-HCT Gruppe heute 
24 Probanden empfanden positive Gefühle mit der neuen Situa-
tion vor allem darum, weil sie sich von den Ärzten in Bezug auf 
die altersbezogenen Schwierigkeiten ihrer Krankheit verstanden 
fühlten. 20 Probanden hatten neutrale oder gemischte Gefühle, 
weil sie zufrieden mit der neuen Klinik waren, aber nicht so zu-
frieden mit der neuen Abteilung. Sie gaben an, dass eine düste-
re Stimmung herrsche und die Umgebung heruntergekommen 
war. Ihr Bewegungsspielraum war stärker eingeschränkt, sie 
konnten fast nur im Bett herumliegen und sich langweilen. Die 
allgegenwärtig kranken und älteren Leute beängstigten viele. 
Eine hohe Signifikanz konnte gefunden werden dabei, wie die 
Eltern sich fühlten als sie das erste Mal von der HCT hörten und 
wie die Betroffenen auf die HCT reagierten. Waren die Eltern 
positiv eingestellt gegenüber der HCT waren die Jugendlichen 
eher glücklich mit dem bevorstehenden Wechsel und der Zu-
kunft.  
Förderliche Aspekte 
Die Unterstützung des Pädiatrieteams und eine freundliche 
Begrüssung des Erwachsenenteams wurden als sehr gut und 
wichtig angegeben. Bereits vor der HCT zu beginnen den Pädia-
ter selbständig zu besuchen ohne Begleitung, die HCT als einen 
Teil einer Gruppe zu erleben sowie das Erhalten von praktischen 
schriftlichen Informationen über das neue Behandlungssetting, 
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wurden als förderlich erlebt. Das Besuchen einer Transitionskli-
nik und die Möglichkeit das neue Setting vor der HCT zu besich-
tigen, empfanden die Betroffenen ebenfalls als wichtig. Es wurde 
eine längere Periode der Vorbereitung auf die HCT gewünscht 
was die Möglichkeit geben sollte sich besser mit der Idee der 
HCT anzufreunden. Viele wünschten sich zusätzlich eine zu-
ständige Ansprechperson zur emotionalen Unterstützung und 
die Möglichkeit über Zweifel und Ängste zu sprechen. Nach der 
HCT wünschten sich einige Probanden, dass es in der Erwach-
senenklinik eine Jugendabteilung gibt oder wenigstens einen 
Jugendraum mit altersentsprechenden Beschäftigungsmöglich-
keiten. Es wurde ebenfalls angegeben, dass eine Mittelsperson 
die zwischen den beiden Settings verbinden wirken kann ge-
wünscht wird und dass die HCT eine allmähliche Entwicklung 
sein sollte und nicht zu schnell passieren darf. 
 
3. Allgemeine Aspekte der klinischen Versorgung 
Der Fokus auf die Zufriedenheit der Betroffenen mit der allge-
meinen Gesundheitsversorgung wird in diesem Bereich disku-
tiert. Da er sich nicht auf die HCT bezieht wird es hier nicht wei-
ter ausgeführt. 
 
4. Adherence zur Therapie 
Es konnte keinen Unterschied, resp. Zusammenhang in der Prä- 
und Post-Transitions-Gruppe in Bezug auf Non-Adherence ge-
funden werden auf grund des Alters, Geschlecht, Krankheitssta-
dium oder den Gefühlen im Zusammenhang mit der HCT. Es 
gab keinen Adherence Unterschiede egal ob ein Betroffener im 
Pädiatrie- oder Erwachsenensetting betreut wurde, auch nicht 
wenn der Betroffene die HCT nicht wollte oder negativ dazu 
eingestellt war. Die Jugendlichen, welche optimistisch eingestellt 
waren, einen guten Familienzusammenhalt hatten oder sich mit 
dem Arzt gut austauschen konnten, hatten einen höheren Ad-
herence-Grad. Adoleszente die sich einsam fühlten, zeigten 
einen niedrigeren Adherence-Grad. Die Medikamenten-
Adherence war dann am grössten, wenn die Zuständigkeit dafür 
mit den Eltern geteilt wurde. 
  
Tabellen 
Es wurden viele passende und selbsterklärende Tabellen ge-
nutzt in den verschiedenen Themenbereichen. 
 




Limitationen                  
Es ist nicht klar 
ersichtlich, wie 
genau die Pro-
banden von der 
Studie erfuhren, 
resp. wie sie 
rekrutiert wurden. 
Positives                      






vor- oder nach 
ihrer HCT ihr 
Erleben einbrin-
gen konnte. Die 
Prä- und die Post-
HCT Gruppe war 
vergleichbar von 
der Anzahl Pro-


















tur und die Wich-
tigkeit der  The-
matik wird hervor-
gehoben. Purpo-







mente und Skalen 
waren nicht im Anhang 
der Studie. Der Zeit-
raum der Datenerhe-




Die Nutzung von Inter-
wies zur Datenerhe-
bung wirkt angemes-
sen. Die Dauer der 
Gespräche ist jedoch 
sehr unterschiedlich 
und wird nicht erklärt. 
Die verwendeten As-
sessmentinstrumente 
und Skalen wurden 
aufgezählt und im Ver-
lauf der Studie erklärt. 
Sie wirken angemes-
sen und passend für 
das jeweilige Themen-
gebiet. Die Hauptberei-
che der Fragen aus 
den Interviews wurden 
dargelegt und decken 
eine sehr grosse 
Spannbreite des unter-
suchten Phänomens 
ab. Ethischen Aspekten 
wird Rechnung getra-
gen und aufgeführt. 
 
Beurteilung 
Limitationen                    
Die statistischen Aus-
wertungen werden 
nicht erläutert. So wer-
den die verwendeten 
Signifikanztests nicht 
erläutert und die Infor-
mationen auf das Signi-
fikanzniveau be-
schränkt. Im Verlauf 
der Studie setzt sich 
dann die Statistik Stück 
für Stück zusammen 
durch die aufgezeigten 
Tabellen und Darstel-




men Transition wird 
beschrieben aber nicht 
definiert. 
Positives                      
Teile der Datenauswer-
tung sind klar beschrie-
ben und passend. Es 
fehlen aber viele De-
tailangaben. Die Kodie-
rung wird durch einen 
Teil der Triangulation 
überprüft. Die  trust-
worthiness ist somit 
gegeben. 
Beurteilung                              
Limitationen                               
Die konkrete Einschätzung der 
artfulness, versatility und sen-
sitivity bei den Interviews ist 
nicht möglich durch das Feh-
len von genauen Angaben des 
Forschungsprozesses. 
Positiv                                         
Es hat sich ein sinnvolles Bild 
des untersuchten Phänomens 
ergeben. Es wird stets be-
schrieben, ob eine statistische 
Signifikanz der Ergebnisse 
bestand oder nicht. Die Er-
gebnisse wurden anhand von 
Tabellen/Diagrammen klar 
erläutert.  
Das benannte Forschungsfeld 
mit den zugehörigen Fragen 
ist sehr gross und wird in die-
ser Studie so weit möglich 
beleuchtet. Dabei werden 
keine Konzepte verwendet. 
Die verschiedenen relevanten 
Themen sind eingegrenzt und 
unterschiedlich, es geling die 
Verbindungen herzustellen 
und eine Korrelation zu erken-
nen oder abzulehnen. Die 
Kategorien sind klar beschrie-




Es wird nicht direkt weitere Forschung impliziert. Die 
Bedürfnisse und Sichtweisen der Eltern wurden nicht 
untersucht. Bei diesem Artikel handelt es sich um einen 
Bericht, welcher wahrscheinlich nicht einen Peer-review- 
Prozess durchlaufen hat. 
 
Positives 
Die Ergebnisse werden in Bezug auf konzeptionelle 
Literatur bezogen oder gestützt. Konkrete Verhaltens-
weisen sind von den Ergebnissen abgeleitet worden. Die 
Forschungsfrage und die Resultate sind stimmig.  Die 
konkrete Bedeutung im Speziellen für den Bereich Pfle-
ge ist nicht herausgestellt, hingegen aber für den gesam-
ten Bereich der HCP. Es werden Vorschläge zum Um-
setzten der neuen Erkenntnisse für die Praxis gemacht 
die relevant und umsetzbar scheinen. Die Forschung 
leistet einen Beitrag zum besseren Verstehen des unter-
suchten Phänomens durch die Verbindung vers. wichti-
ger Aspekte. Implikation für weitere Forschung wird 
indirekt gegeben durch die Anmerkung, dass in dieser 
Forschung Anteile zur vollständigen Beleuchtung des 
Phänomens vernachlässigt wurden. 
 
Level of complexity & discovery 
Im qualitativen Anteil findet eine Synthese von geteilten 
Erfahrungen in Bezug auf die HCT statt. Es werden neue 
Aspekte des Phänomens HCT beschrieben und eine 
Essenz herausgearbeitet. Laut Kearney (2001) ist es 
somit ein Level 3. 
 
Schlussfolgerung nach der Studienanalyse 
Trotz einiger Unklarheiten im Forschungsablauf werden 
die Ergebnisse als valide eingestuft. Die Relevanz der 
Ergebnisse ist hoch weil viele neue Aspekte miteinander 
verknüpft und hinsichtlich ihrer Wechselwirkung unter-
sucht wurden. Es zeigt neue Aspekte, welche die Pflege 
berücksichtigen muss und nützen kann, um eine HCT 
positiv zu beeinflussen. Trotz der länger zurückliegenden 
Untersuchungszeit scheinen die Ergebnisse nach wie 
vor aktuell und von grossem Interesse zu sein. 
 
Madjar, I., & Walton, J.A. (2001). What is problematic about evidence? In J.M. Morse, J.M. Swanson & A. J Kuzel (Eds.), The nature of qualitative evidence (pp. 28-45). Thousand 
Oaks, CA: Sage.   
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4. Analyse 5. Resultate 
6. Bedeutung für 
die Pflegepraxis 
Ort der Studie              
Die Studie wurde 
am Institute for 
Child Health Policy 
an der Universität 
von Florida durch-
geführt. Der Artikel 
wurde im Journal 
“Pediatrics”,  im 
Jahr 2005 publi-
ziert. 














1. Gruppe (49 
Pers.) Jugendliche 
und junge Erwach-
sene mit chron. 
Krankheit und / 
oder Behinderung 
im Alter von 13-35 
Jahren. Alle waren 
vor dem 18. LJ in 
med. Behandlung. 
Sie konnten unab-
hängig davon, ob 
ihre Angehörige in 
Purpose 
Es wurden bereits 




Studie wollte den 
bisherig vernach-
lässigten Faktor, 
die Frage danach 
















dern und HCP? 
Was sind vielver-
sprechende Prak-
tiken welche die 
HCT positiv beein-
flussen? Was sind 
Hintergründe und 
Faktoren welche 






















statt, damit alle 
Gruppen gleich 
geleitet und 
befragt wurden.  




waren,  wurden 














Art der Datenanalyse      
Alle Interviews wurden 
verbatim transkribiert 
und von 2 Forschungs-
teilnehmern kontrolliert. 
Dies wurde nach den 
Richtlinien des AT-
LAS.Ti. gemacht. Da-
nach kodierte 1 Person 
die Transkripte und 1 
andere Person las sie 
gegen. Die Kodierun-
gen und Themen wur-
den während des For-
schungsvorganges im 
Forschungsteam stetig 
diskutiert und überprüft. 




-Zustand der Transition                               
-Gesundheitssystem           
-Transitionsgeschichte 
Begriffsdefinition           
Die Forscher definieren 
zentrale Begriffe wie                             
-Erwachsenen-
orientierte Betreuung 







Die 3 Hauptthemenbereiche und ihre Untergruppen 
1. Zustand der Transition 
1.1. Faktoren welche die HCT beeinflussen 
1.2. Phasen der HCT 
1.2.1. Ausmalen und vorstellen der Zukunft 
1.2.2. Altersphase der Verantwortung 
1.2.3. Alter der Transition 
2. Gesundheitssystem 
2.1. Herauswachsen aus der Behandlung 
2.2. Versicherung und Finanzierung 
2.3. Verfügbarkeit der Gesundheitsversorgung: Wissen, Erfahrung 
und Ausbildung der Fachpersonen 
2.4. Unterschiede in der Praxisbetreuung: Wandel im Service 
2.4.1. Organisation der Betreuung 
2.4.2. Kommunikation 
2.4.3. Involvierung der Familie 
3. Transitions Geschichte 
3.1. Hintergrundwissen 
3.2. Beziehung mit dem pädiatrischen HCP 
 
1. Zustand der HCT 
1.1 . Faktoren welche die HCT beeinflussen  
Für die Betroffenen und Angehörigen ist es wichtig, dass die kogniti-
ven Möglichkeiten über welche sie verfügen und die fortschreitende 
Natur ihrer Krankheit/Behinderung berücksichtigt werden. Auch wenn 
die kognitiven Möglichkeiten nicht grundlegend dafür verantwortlich 
sind ob die HCT positiv/negativ abläuft, wird dies als sehr wichtig 
erachtet. Vor allem für mehrfach beeinträchtigte Betroffene und ihre 
Angehörigen war es schwierig, eine gute Betreuung und Pflege unter 
Miteinbezug der Familie zu finden. Es zeigte sich, dass keine HCT 
mehr angebracht ist, wenn der Betroffene am Ende des Lebens 
stand, ausser dies wird explizit von der Familie gewünscht. 
 
1.2. Phasen der HCT 
In der Phase 1.2.1. und 1.2.2. werden grundlegende Entwicklungs-






der Forschungsfrage  
der Autorin 
Wurde durch die klare 
Darlegung der 4 The-
menbereiche im Zu-
sammenhang mit der 
HCT beantwortet. 
 
Relevanz für die  
Recherche der Autorin 
Sehr hoch weil konkre-
te Angaben darüber 
gemacht werden, was 
sich die Familien wün-
schen, was ihre Be-
fürchtungen sind im 
Zusammenhang mit 
der HCT und wie sie 




Autorin für die Praxis 
Die HCT muss als ein 
Langzeitprozess gese-
hen werden, der be-
reits in der Kindheit 
oder beim Stellen der 
Diagnose beginnt. Die 
HCP können die Fami-
lie dabei unterstützen 
in dem sie sie auf dem 
Weg zum selbständi-
gen Therapiemanage-
ment unterstützten.  
Die Unterschiede zwi-
schen den Pädiatri-
schen- und den Er-
wachsenen-HCP müs-
















3. Gruppe (50 
Pers.) Fachperso-
nal aus Anbietern 
im Gesundheitswe-





der Betreuung von 
Betroffenen und 
Angehörigen wäh-
rend der Transition 
aufweisen. 
Die 1. und  2. 
Gruppe erhielt 25 
Dollar pro Person 
wenn sie an der 
Studie teilnahmen. 
Die Entlöhnung der 












nen mit speziellen 
gesundheitsbezo-
genen Bedürfnis-
sen und / oder 
Behinderungen, 
deren Familien 
sowie HCP im 
Zusammenhang 
mit der HCT könn-
te ein vertieftes 
Verständnis des 
Prozesses statt-


















nen handelt es 
















dieser ist aber 
nicht auffindbar, 





Triangulation                      
Die Daten wurden von 
2 Personen kontrolliert 
und gegengelesen. Die 
Methoden wurden 
durch institutionelle 
Reviews der Universität 
in Florida überprüft und 
stetig überwacht. Die 
Forscher wurden durch 
einen externen Spezial-
listen überwacht und 







1.2.1. Ausmalen und vorstellen der Zukunft 
Diese Phase beginnt, sobald eine chronische Krankheit/Behinderung 
diagnostiziert wird, resp. entsteht. Die Vorstellung, dass der Betroffe-
ne heranwächst und später zu einem Erwachsenen wird, hilft dabei 
die Entwicklung voranzubringen. Das direkte Planen der Zukunft ist 
dabei nicht vordergründig. Das Fragen nach Möglichkeiten in der 
Ausbildung, berufliche Karriere, unabhängiges Leben gestalten und 
mögliche gesundheitliche Unterstützung, welche die Familie/das Kind 
zu einem selbständigen Leben führen und leiten kann, sind wichtig. 
Die Angehörigen betonten, dass es hilfreich war früh mit der Erzie-
hung zur Selbständigkeit zu beginnen und es als natürlich anzusehen, 
dass auch ihr Kind später selbständig wird oder sein kann.  
 
1.2.2. Altersphase der Verantwortung 
Das ist die Zeit in welcher die Familie ihre Kinder in den Aktivitäten 
des täglichen Lebens und speziell in ihren krankheitsbezogenen Be-
langen schulen und ihnen Stück für Stück die Verantwortung für ihr 
Therapiemanagement übergeben. Dieser Prozess beginnt bereits vor 
der Adoleszenz.  
 
1.2.3. Alter der HCT 
Das Alter für die HCT, welches die Betroffenen und Angehörige als 
gut empfanden, wurde in 2 Gruppen geteilt: von 12-17 jährig und 18-
23 jährig. Zusätzlich wurde gefordert, dass die emotionale Reife der 
Betroffenen beachtet werden muss. 
 
 2. Gesundheitssystem 
2.1. Herauswachsen aus der Behandlung 
Normalerweise ist das Erreichen des 18./21. LJ der Grund warum 
Kinder/Jugendliche in das Erwachsenensetting übertreten. Es gab 
aber auch andere Gründe, warum Betroffene aus der Behandlung der 
Pädiatrie herausgewachsen waren, z.B. weil Anästhesisten sich wei-
gerten Erwachsene in einem Pädiatriesetting zu betreuen oder die 
Vorschrift, das Pädiatrie Nurse Practitioner nur Patienten bis zum 25. 
LJ betreuen dürfen. Die HCT wurde  beschleunigt durch die Abhän-
gigkeit von Substanzen, kriminelle Aktivitäten und anderen Verhal-
tensweisen, welche nicht mit der Pädiatrie vereinbar waren. Die emo-
tionale Reife wurde vernachlässigt. 
 
2.2. Versicherung/Finanzierung  
Eine andere altersbezogene Angst war die weitere Deckung der 
Krankenkasse. Alle Probanden unter 18. Jahren hatten eine Form der 
privaten oder öffentlichen Krankenversicherung welche typischer-
weise mit dem Arbeitgeber der Eltern verknüpft war und beim Errei-
chen des 18.-23. LJ endet. In den USA endet die finanzielle Unter-
stützung für Kinder mit speziellen krankheitsbezogenen  Bedürfnissen 
sen durch gezielte 
Schulung des Erwach-
senenfachpersonals 




Weiterbildung in den 
spezifischen Krank-
heitsbildern und den 
nötigen Therapien. 
Die Kommunikation 
zwischen den HCP 
muss anhand von 
standardisierten Vor-
gehensweisen geregelt 
werden. Das heisst, 










beit mit der Familie 
und den Betroffenen 
unter Miteinbezug ihrer 
Expertise, den neuen 
HCP zur Verfügung 
stehen müssen.  
Die pädiatrischen HCP 
müssen die Familien 
auf die HCT vorberei-
ten. Die Wichtigkeit der 
Beziehung und des 
Vertrauens zum Pädi-
atrieteam ist immens.  
Die Erkenntnisse der 
Studie unterstreichen 
die Wichtigkeit einer 
zeitlichen Terminierung 
der Behandlung durch 
die Pädiatrie damit die 
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automatisch mit dem Erreichen des 21. LJ, unabhängig davon ob der 
Betroffene eine Arbeitsstelle oder eine Ausbildung hat. Manche Be-
troffene erhielten eine spezielle medizinische Versicherungsabde-
ckung durch den Anspruch auf Ergänzungsleistungen vom Staat. 
Dennoch verloren einige der Probanden nach dem 18. LJ ihre Versi-
cherungsdeckung weil die Richtlinien zur Erhaltung der Ergänzungs-
leistungen viel strenger wurden. Diese Situation hatte für alle Be-
troffenen und ihre Angehörigen eine massive Auswirkung. Die bezahl-
ten Pflegestunden nahmen rapide ab sowie die Kostenübernahme der 
lebensnotwendigen Therapiegeräte  
 
2.3. Verfügbarkeit der Gesundheitsversorgung: Wissen, Erfahrung 
und Ausbildung der Fachpersonen 
Es gestaltete sich schwierig eine angemessene Betreuung zu finden, 
Pflege und Ärzte mit Erfahrung, Wissen und der benötigten Weiterbil-
dung auf dem jeweiligen Fachgebiet der bestehenden Krankheit/ 
Behinderung der Betroffenen. Dies bestätigten auch die Ärzte und 
Pflegenden welche das Defizit bei ihren Kollegen erkannten. Dies 
hatte zur Folge, dass veraltete Behandlungsmethoden angewendet 
wurden. Das Wissen darüber, dass Ärzte und Pflegende nicht viel 
oder keine Erfahrung mit der Krankheit/Behinderung ihres Kindes 
haben, verbreitete grosse Unsicherheit bei den Angehörigen. Dies 
führte dazu, dass sie die HCT verweigerten. Ebenfalls war es schwie-
rig die Fachpersonen zu finden die bereit waren die Expertise der 
Betroffenen und die gesamte Familie vollständig in die Betreuung 
miteinzubeziehen. Zudem wollten die Angehörigen und Betroffen nicht 
wieder „von vorne beginnen“ mit dem neuen Behandlungsteam.  
 
2.4. Unterschiede in der Praxisbetreuung: Wandel im Service 
Durchgehend in allen Fokusgruppen wurde der Unterschied in der 
Praxisbetreuung von der Pädiatrie und der Erwachsenenbetreuung 
genannt. Diese wurden unterteilt in folgende Gruppen: 




2.4.1. Organisation der Betreuung 
Es wird beschrieben, dass die Betroffenen nun zu vielen verschiede-
nen Ärzten müssen und nicht mehr ein zuständiger Pädiater oder eine 
Klinik alles betreut. Dies führt dazu, dass sie zu vielen verschiedenen 
Orten und Ärzten müssen was sie viel Zeit kostet. Das Versorgungs-
angebot wird als kleiner empfunden als in der Pädiatrie. Die Pflege 
verfüge über ein tieferes Verständnis für die Betroffenen und ihre 
Krankheit. Sie verfügt über einen besseren psychologischen Umgang 
mit der Situation, bieten eine umfassendere Betreuung an und zeigen 
eine höhere Bereitschaft bei Fragen und zur Unterstützung. Dies führt 
Betroffenen eine neue 
Beziehung mit den 
erwachsenen HCP 
eingehen können. Eine 
angemessene Termi-
nierung ermöglicht 
eine Entwicklung der 
Selbständigkeit und 
Selbstverantwortung 
des Jugendlichen und 
somit die Möglichkeit 
Bedenken und Ängste 
zu äussern. Die Ent-
wicklung eines Über-
gangsrituales das die 




einen positiven Schritt 
und ermöglicht das 
Einlassen auf eine 







werden nur von weni-
gen Betroffenen vertre-
ten, es ist deshalb 
unklar ob die Transiti-
onserfahrungen krank-
heitsspezifisch oder 
individuell sind. Es wird 
darauf hingewiesen, 
dass es zu wenig Pro-
banden aus dem Sek-
tor der Erwachsenen-
medizin gab und die-
ses Erfahrungsfeld 
untervertreten war. 
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dazu, dass sich die Betroffenen besser aufgehoben fühlten. In der 
Erwachsenenmedizin ist vieles schneller und auf die Krankheit fokus-
siert, wodurch sie sich fühlen als würden sie mehr als „Krankheit“ 
denn als Mensch gesehen. Die Betreuung wird als weniger umfang-
reich beschrieben. Vor allem die Vernachlässigung der Expertise und 
der Edukation im Behandlungsprogramm (im speziellen bei CF-
Betroffenen) führte zu Konflikten.  
 
2.4.2. Kommunikation 
Betroffene gaben an, dass keine oder viel zu wenig Kommunikation 
zwischen den Pädiatrischen- und Erwachsenen-HCP stattfand. Dies 
führte dazu, dass wichtige Informationen fehlten für den weiteren 
Betreuungsablauf. Die Probanden gaben an, dass die Kommunikation 
zwischen den Institutionen stark beeinflusst wurde durch den Grad 
der Ausbildung und Weiterbildung der Gesundheitsversorger und der 
räumlichen sowie örtlichen Trennung der Institutionen.   
 
2.4.3. Involvierung der Familie 
Die Probanden sahen die pädiatrische Gesundheitsversorgung als 
sehr familienorientiert. Auch im Prozess der Adoleszenz und des 
zunehmendes selbständigen Kontakts mit den Gesundheitsversor-
gern durch den Betroffenen, wurde die Familie nie ausgeschossen. 
Die Beziehung zwischen den Familien und der Pädiatrischen-HCP ist 
ein wichtiger Bestandteil in der Betreuung. Die Erwachsenenbetreu-
ung lies die Familien meist aussenvor und fokussierte sich nur auf 
den Betroffenen. Dies führte zum Verlust von vielen relevanten Infor-
mationen und dem Gefühl der Ausgeschlossenheit der Angehörigen. 
 
3. Transitionsgeschichte 
Die unterschiedlichen HCT-Geschichten der Probanden ähneln sich 
stark und beinhalten den jeweiligen Kontext, die Erklärungen und die 
Erkenntnisse der erlebten Erfahrungen der HCT. Dabei konnten 3 
Kategorien gebildet werden: 
-Hintergrundwissen 
-Beziehung mit den pädiatrischen HCP 
-Erfahrungen nach der HCT 
 
3.1. Hintergrundwissen 
Dies beinhaltet, wie lange der Betroffene von der pädiatrischen Ge-
sundheitsversorgung betreut wurde. Die meisten wurden 10 oder 
mehr Jahre von ihnen betreut. Die Familien und Jugendlichen be-
nannten, dass die Behandlung und der daraus resultierende Erfolg die 
Unabhängigkeit und manchmal sogar das ganze Leben als solches 
von dem Wissen und der Expertise des pädiatrischen Versorgungs-
teams abhängig waren. 
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3.2. Beziehung mit den pädiatrischen HCP 
Die Probanden heben den steten Respekt vor den Familien und dem 
Wissen der Betroffenen hervor. Ebenfalls wird die stetige Sorge um 
das generelle Entwickeln der Betroffenen als positiv gewertet. Die 
Pädiater betonen die Wichtigkeit der emotionalen Verbundenheit zur 
Familie und dem Kind durch die jahrelange Betreuung. Das gegensei-
tige Vertrauen wird als sehr wichtig erachtet und nicht hinterfragt. 
Diese ganzen Voraussetzungen erschweren den neuen Vertrau-
ensaufbau zum Erwachsenenbetreuungsteam, weil sie sich dort nicht 
als ebenbürtige Partner wahrgenommen fühlen und ihre Expertise 
weniger gewichtet wird. Ebenso sind enttäuschende Erfahrungen mit 
dem neuen Team als grosses Problem zum Vertrauensaufbau ent-
standen. Die Vorbehalte, welche die Pädiatrischen-HCP gegenüber 
dem Erwachsenenteam hegt bleiben den Betroffenen nicht verborgen 
und beeinflusst die HCT negativ. Die HCT wurde häufig als abrupt 
empfunden und es bestand keine Möglichkeit sich vom alten Team zu 
lösen. Es wird betont, dass beide Seiten ihre Blickwinkel haben, die 
es zu berücksichtigen gilt, aber dass eine HCT wichtig ist und darum 


























Limitation                     
Die Probandengrup-
pen waren unter-
schiedlich gross und 
einige untervertreten, 
vor allem die Er-
wachsenenmedizi-
ner. Rückschlüsse 
auf die interfamiliäre 
Prägung/ Einfluss 
während der HCT 
lassen sich keine 





Positives                      
Die Orte der Rekru-
tierung sind ange-
messen, weil ein 
breites Spektrum 
einbezogen wurde. 
Es kann jeder selb-
ständig entscheiden, 
ob er teilnehmen 
möchte oder nicht. 
Diese Freiwilligkeit 
macht aber auch die 
Aussage über die 
Motivation der Teil-
nehmer und darüber, 
dass sie das Thema 
beschäftig. Die Teil-
nehmerzahl scheint 
für eine erste Unter-
suchung in diesem 
Rahmen angemes-














































und der informed 
consent werden 
nicht erwähnt. Die 
Beschreibung der 
involvierten Ethik-
gruppe, welche die 
Forschung über-
wachte, das betei-
ligte Journal und die  
Universität legt 
nahe, dass der 
informed consent 
eingeholt wurde. 









se während der 







sen um die Teil-
nehmer zum Ge-
spräch zu animie-






Limitationen                 
Das Phänomen Tran-
sition wird beschrie-
ben aber nicht als 
solches definiert. 




basiert auf der groun-
det Theory und orien-
tiert sich an der quali-
tativen Inhaltsanaly-
se. Das gewählte 
Programm scheint 
demnach für diesen 
Forschungsansatz 
und die Frage geeig-
net zu sein. Durch die 
oben bereits erwähn-
ten Vorkehrungen zur 
Triangulation wird die 
trustworthiness ge-
stützt. Das konkrete 
Vorgehen in der Da-
tenerfassung wird gut 
beschrieben. Es wird 
auf die unterschiedli-




fehlt aber für eine 
vollständige Beurtei-
lung der Stimmigkeit 
mit den gewählten 
Analysemethoden. 
Dennoch scheint die 
Reliabilität und die 
Validität gewährleistet 
zu sein. 
Beurteilung                                 
Limitationen                                
Durch die vielen verschiedenen 
Kategorien und ihren Unterthe-
men ist es schwierig, einen Über-
blick über das Gesamte zu erhal-
ten. Dies scheint aber auch durch 
die grosse Komplexität der The-
matik gegeben zu sein. Bei der 
Analyse wird kein übergeordnetes 
Konzept verwendet. Es wird kein 
Modell erstellt das schlussendlich 
aus den Ergebnissen entstanden 
ist. Die 4 neuen Kategorien wel-
che ernannt werden, können im 
weitesten Sinne als solche ange-
sehen werden. Es wird dabei auch 
der übergeordnete Zusammen-
hang der Kategorien und der 
Transition ersichtlich. 
Positiv                                           
Die Ergebnisse demonstrieren 
artfulness durch die konkreten 
Angaben zur Vorgehensweisen 
bei der Datenerhebung. Die Daten 
versatility ist gut sichtbar durch die 
vielen Kategorien welche mit 
jeweiligen Zitaten aus den Inter-
views hinterlegt wurden. Die sen-
sitivity ist gegeben durch die je-
weils hohe Relevanz welcher 
jeder einzelnen Aussage im Gan-
zen gegeben wird. Das Phäno-
men Transition ist sehr gross und 
wird in dieser Studie so weit mög-
lich beleuchtet. Dabei werden 
keine Konzepte verwendet. Die 
verschiedenen Kategorien sind 
klar eingegrenzt und unterschied-




Die Ergebnisse werden nicht auf konzeptionelle Literatur be-
zogen oder gestützt. Konkrete Verhaltensweisen sind nicht 
benannt, diese lassen sich aber ableiten. Einzelne Proban-
dengruppen und Krankheiten sind untervertreten, dies wurde 
von den Autoren selbst als Limitation angegeben. 
 
Positives 
Die Fragestellung zum Phänomen sowie die 4 Kategorien, 
welche benannt werden, sind mit empirischer Literatur ver-
knüpft und diskutiert. Die Bedeutung für die Pflege ist nicht 
herausgestellt, dafür aber für den gesamten Bereich der HCP. 
Es werden Vorschläge zum Umsetzten der neuen Erkenntnis-
se für die Praxis gemacht, die relevant und umsetzbar schei-
nen. Die Forschung leistet einen Beitrag zum besseren Ver-
stehen des untersuchten Phänomens und dessen theoreti-
schen Eigenschaften. Die Forschungsfrage und die Resultate 
sind stimmig. Implikation für weitere Forschung wird indirekt 
gegeben durch die Anmerkung, dass in dieser Forschung 
Anteile zur vollständigen Beleuchtung des Phänomens ver-
nachlässigt wurden. 
 
Level of complexity & discovery 
Die Zuordnung kann nicht klar gemacht werden. Die Essenz 
der geteilten Erfahrungen im Bereich der HCT wird beschrie-
ben und durch die Ausführung der grossen Variationen des 
Phänomens unter Miteinbezug der Individualität der Proban-
den und den unterschiedlichen Kontexten beschrieben. Dem-
nach wäre es nach Kearney (2001) Level 2. Es gibt aber Un-
klarheiten bezüglich der Datenerhebung und Auswertung. 
Darum wird das Level 3 gewählt. Es wird deutlich eine Syn-
these von geteilten Erfahrungen im Prozess der Transition 
gemacht. Es werden konkret 4 neue Aspekte der Beeinflus-
sung des Phänomens erarbeiten und benannt. Es wird auch 
die Essenz der Erfahrungen aufgezeigt.    
 
Schlussfolgerung nach der Studienanalyse 
Trotz einiger Unklarheiten im Forschungsablauf werden die  
Ergebnisse als valide eingestuft. Die Relevanz der Ergebnis-
se, trotz keiner Angabe zur konkreten Vorgehensweise, ist für 
die Pflege von grosser Bedeutung und kann bei der Weiter-
entwicklung der Thematik von grossem Nutzen sein. 
Madjar, I., & Walton, J.A. (2001). What is problematic about evidence? In J.M. Morse, J.M. Swanson & A. J Kuzel (Eds.), The nature of qualitative evidence (pp. 28-45). Thousand 
Oaks, CA: Sage.   
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Tuchman, L., Slap, G. & Britto, M. (2008). Transition to adult care: experiences and expectations of adolescents with a chronic illness. Child: Care, Health & Devel-





3. Datenerhebung 4. Analyse 5. Resultate 
6. Bedeutung für 
die Pflegepraxis 
Ort der Studie             
Children`s Hospital of 
Philadelphia, USA. 
Stichprobenziehung     
Alle Probanden wur-
den in einer grossen 
Pädiatrieklinik be-
handelt und nahmen 




teil. In diesem Rah-
men fand auch diese 
kleinere Studie statt.    
Beschreibung der 
Stichprobe                          
Von den ursprünglich 
155 Probanden wur-
den 22 Jugendliche 
(18 m, 4 w) im Alter 












verfügt über ein HCT 
Programm. Dabei 
werden die Jugendli-





während der HCT 
aus der Perspektive 
von adoleszenten 
Patienten im HCT 
Prozess. Die lon-
gitudinale Ausrich-
tung ermöglicht es, 
besser verstehen zu 
können, wie sich 
ihre Ansichten über 
die Zeit ändern.  
 
Hypothese konkret 
Die Sicht der Ado-
leszenten könnte 
helfen, die Entwick-
lung der HCT da-
hingehend zu be-
einflussen, dass sie 
komfortabler und 
erfolgreicher wer-
den könnte so dass 
das Kontinuum der 
Betreuung für Ado-










Art der Datenerhebung 
Es fanden 3 geplante 
Interviews mit open-
ended Fragen und das 
Ausfüllen eines Fragebo-
gens statt. Die Befragung 
fand durch 2 Klinikmitar-
beiter statt (Ernährungs-
beratung und Sozialar-
beiter) und wurde auf 
Tonband aufgenommen. 
Zusätzlich verfasste der 
Interviewer nach der 
Befragung eine kurze 
Zusammenfassung des 
Gespräches und teilte die 
Themen in pre-codes ein.  
 
Wenn während der Ge-
spräche das Thema 
Transition angesprochen 
wurde war dies das Krite-
rium um an der unterge-
ordneten Studie teilzu-
nehmen. 18 von 22 Teil-
nehmern nahmen an 
mehr als einem Ge-
spräch teil und es erga-
ben sich longitudinale 
Informationen.  
 
Messinstrument           












ten 2 Forscher die 
Transkripte unab-
hängig voneinander 
und extrahierten die 
Themen zur HCT 
nach Crabtree & 
Miller (1999). Es 
wurden alle 22 
Probanden einbe-









mit der Software 
QSR N6 für qualita-
tive Datenanalyse 
gemacht.  
Begriffsdefinition           
Die Transition wird 
beschrieben und 
definiert. 
Triangulation                  
Die Transkripte 




Die 4 Hauptthemenbereiche 
1. Der Glaube über die Attraktivität der HCT 
2. Gefühle über die derzeitige medizinische Betreuung 
3. Beziehung mit den derzeitigen Gesundheitsversorgern 
4. Entscheidungsfindung und die Rolle der Eltern 
 
Bei Probanden welche longitudinal begleitet wurden änderten 
sich ihre Meinungen über die Zeit. Vor der Transition äusser-
ten sich alle Betroffenen negativ bezüglich der HCT und sie 
erkannten keinen Grund warum es die HCT braucht. Sie fühl-
ten sich vor und während der HCT dazu gedrängt nun zu ge-
hen. Nach der HCT konnten die Betroffenen auch Bereiche-
rungen erkennen. Ebenfalls änderte sich die zuvor bestehende 
Angst vor den unbekannten Erwachsenensetting und die Effi-
zienz des Erwachsenensettings wurde als Bereicherung emp-
funden. Die Veränderung in der Beziehung mit den HCP und 
den Eltern wurde ebenfalls als wichtig empfunden und die 
Selbstverantwortung der Betroffenen wurde verbessert.   
 
Gefühle bezüglich des HCT Zeitpunktes 
Betroffene, bei welchen die HCT thematisiert wurde, verknüpf-
ten sie mit einem anderen wichtigen Lebensabschnitt wie z.B. 
College Graduation oder das Erreichen des 21. LJ. Sie erzähl-
ten aber auch, dass sie andere Betroffene kennen, welche 
länger vom Padiatriesetting versorgt wurden. Viele CF-
Betroffenen empfanden den Zeitpunkt der HCT als willkürlich 
und unfair, vor allem wenn andere Betroffene die älter waren 
als sie noch immer vom Pädiatrieteam betreut wurden. Man-
che machten es auch von den Leistungen ihrer Versicherung 
abhängig, wie lange es ihnen erlaubt war in der Pädiatrie zu 
bleiben. 
 
Der Rollenwechsel der Eltern 
Viele Jugendliche hatten bereits selbständig Kontakt mit den 
HCP und wurden nicht mehr von den Eltern begleitet. Dies war 
zu Beginn beängstigend aber dadurch fühlten sie sich als 
Person mit ihren eigenen Ansichten besser respektiert. Den-
noch gaben sie an, dass ihre Eltern eine wichtige Rolle spiel-




Wurde durch die 
Darlegung der Erwar-
tungen und Beden-
ken der Betroffene 
vor und nach der 
HCT beantwortet. 
 
Relevanz für die 
Recherche  
der Autorin 
Sehr hoch, weil An-
gaben darüber ge-
macht werden was 
sich die Betroffen 
wünschen, resp. was 
ihre Befürchtungen 
und ihre Erlebnisse 
sind im Zusammen-
hang mit der HCT. 
 
Empfehlungen der 
Autorin für die Praxis 
Um die Einsicht der 
Notwendigkeit der 
HCT zu stärken, 
sollte die HCT weit 
voraus gestartet und 
erwähnt werden. 






gramme können vor 
allem Betroffene, 
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besucht, bis sie sich 
genug sicher fühlen 
und dann zum 
Pneumologen auf die 
Erwachsenenabtei-
lung wechseln. Die 
Sichelzellanämie- 
Abteilung hat eben-
falls ein HCT Pro-
gramm und die Be-
troffenen können 
eine Transitionsabtei-
lung zur fokussierten 
Erlernung ihres 
Selbstmanagements 
aufsuchen. Im Alter 
von 21 Jahren wer-
den beide Pat.-
Gruppen nach einem 
Planungsgespräch 
mit allen Beteiligten 
(Pat./Eltern/Pädiatrie- 
und Erwachsenen-
team) auf die Er-
wachsenenabteilung 
verlegt. Nach der 
HCT wird in der ers-
ten Zeit die Betreu-
ung auf der Erwach-
senenmedizin bei 
Sichelzellanämie Pat.  
durch die Hämatolo-
gen der Pädiatrie 
weiter geführt. Die 
gastroenterologische 
und rheumatologi-
sche Abteilung hatten 





Fragen der Interviews 
Wird nicht konkret aufge-
führt. Es wird auf die 
Originalstudie verwiesen 




Alle Probanden gaben ihr 
schriftliches Einverständ-
nis. Bei unter 18-jährigen 
ihre gesetzlichen Vertre-
ter. Die Ethikkomission 
gab ihr Einverständnis für 




als Chance sich von ihren Eltern zu lösen und selbständiger zu 
werden.  
 
Die Einstellung und Befürchtungen der Adoleszenten vor und 
während der HCT 
Die meisten Probanden hatten vor der HCT nur negative Ge-
fühle. Ihre Ängste bezogen sich auf den Neubeginn mit dem 
Behandlungsteam, das Aufrollen ihrer gesamten Krankenge-
schichte  und die Befürchtung, dass ihre medizinische und ihre 
psychosoziale Situation zu komplex für das Erwachsenever-
sorgungsteam sein könnten. Sie betonten, dass es für sie 
keinen Grund gäbe das Setting zu wechseln, da sie in der 
Pädiatrie sehr gut betreut werden. Grosse Bedenken wurden 
geäussert in Bezug auf die Beendigung der langjährigen Be-
ziehungen zum Versorgungsteam. Sie fühlten sich im alten 
Setting sicher und aufgehoben.  
 
Die Einstellung und Befürchtungen der Adoleszenten nach der 
HCT 
Nach der HCT waren viele Betroffene zufrieden mit dem neuen 
Behandlungsteam auch wenn sie klare Unterschiede erkann-
ten. Viele schätzten die Effizienz der Erwachsenenversorgung, 
vermissten aber die umsorgende Betreuung ihrer Pädiatrie-
HCP. Andere waren besorgt, dass die schnelleren Interaktio-
nen lediglich durch die schlechtere Qualifikation des Spezialis-
ten hervorgerufen wurde. Der grundlegende positive Unter-
schied zum Padiatriesetting wurde von allen darin gesehen, 
dass sie nun eine grössere Kontrolle und mehr Miteinbezug in 
der Entscheidungsfindung hatten. Dies wurde auch von denje-
nigen Probanden so empfunden, welche zuvor die HCT voll-
ständig ablehnten. 
 
Vorschläge der Betroffenen 
Mache hätten es besser gefunden bereits im 15./16.LJ. mit der 
Thematik konfrontiert zu werden um sich damit auseinander-
setzen zu können und sich vorzubereiten. Andere hätten es 
hilfreich gefunden, den neuen Spezialisten zuvor zu treffen; 
ebenso wie die neuen Örtlichkeiten besichtigen zu können. 
 
Tabellen 
Die Haupthemen werden in einer übersichtlichen Darstellung 




welche noch stark 
von ihren Familien 
abhängig sind, helfen 
sich auf die HCT 
vorzubereiten. Ängs-
te können dadurch 
minimiert und Ver-
trauen geschaffen 
werden. Es könnte 
hilfreich sein, dass 
Betroffene in der 
ersten Zeit nach der 
HCT weiter von den 
bisherigen Pädiatern 
betreut werden. Es 
scheint, als gebe es 
nicht den einen rich-
tigen Zeitpunkt für 
die HCT, es sollte in 
jedem Fall individuell 
angepasst werden, 
damit sich niemand 
unfair behandelt 
fühlt.   
 
Genannte Limitatio-
nen der Forscher 
Die Studie wurde als 
sekundäre Analyse 




tet, dass nach der 
Analyse aufgetauch-
te Fragen nicht wei-
ter verfolgt werden 
konnten. Auch die 
Hinweise darauf was 
Adoleszente sich als 
Verbesserung für die 
HCT wünschten 
waren aufgrund der 
nicht gezielt gestell-
ten Frage begrenzt.  




Limitationen               
Durch die vers. 
Grunderkrankun-








Positives                      




den befinden. Die 
Auswahl ist be-







gen Fokus auf die 
Betroffenen erhält 
ihr Blickwinkel auf 




Das Design wurde 
nachträglich an-



























Die Erhebung der Daten 
fand vor der eigentlichen 
Fragestellung dieser 
untergeordneten Studie 
statt. Es konnten danach 
nur noch gezielt nach 
Antworten gesucht wer-
den, aber nicht die Ant-
worten an sich besser 
erfragt werden. Die Inter-
viewfragen sind nicht 
aufgeführt, aber es wird 




Das Ziel welches bei 
jeder Forschung verfolg 
werden sollte, mit einem 
möglichst geringen Auf-
kommen für den Proban-
den ein möglichst gros-
ses Outcome zu erlan-
gen, wurde hier umge-
setzt. Es konnte aus 
einer bereits gemachten 
Datenerhebung ein 2. 
Mal profitiert werden 
ohne die Probanden 
zusätzlich zu belasten. 
Die Erhebung fand in 
einem angemessenen 
Rahmen statt über einen 
längeren Zeitraum um die 
Veränderung der Pro-
banden wiedergeben zu 
können. Der informet 
consent wird eingeholt 
und die Ethikkomission 
stimmte der Studie zu. 
 
Beurteilung 
Limitationen                     
Die Analyse mancher 
Themenbereiche war 
beschränkt durch die 
nachträgliche Aus-
wertung der Daten. 
Weiterführende Fra-




Positives                      








fung durch 2 Forscher 
findet statt. Die trust-
worthiness ist somit 
gegeben. 
Beurteilung                             
Limitationen                                  
Die zu beginn benannten 4 
Themenbereiche werden nach-
folgend erläutert aber unter 
anderen Titel benannt. Dies 
erschwert die Lesbarkeit, lässt 
aber trotzdem die Verknüpfun-
gen erkennen. 
Positives                                         
Die Ergebnisse demonstrieren 
artfulness durch die konkreten 
Angaben zur Vorgehensweisen 
bei der Datenerhebung. Die 
Daten versatility ist zu beginn 
sichtbar durch die 4 Kategorien 
welche benannt werden. Im 
Verlauf werden sie mit passen-
den Zitaten aus den Interviews 
hinterlegt. Die sensitivity ist 
gegeben durch die hohe Rele-
vanz welcher jeder einzelnen 
Aussage im Ganzen gegeben 
wird. Das Phänomen Transition 
wurde aus der Sicht der Be-
troffenen so weit möglich be-
leuchtet. Dabei werden keine 
Konzepte verwendet. Die ver-
schiedenen Kategorien sind klar 
eingegrenzt und unterschiedlich. 





Die von den Forschern genannten Limitationen decken 
sich mit den erkannten Limitationen der Autorin. Die 




Die Fragestellung zum Phänomen HCT sowie die 4 
Haupthemen und ihre Erläuterungen welche als neue 
Erkenntnisse benannt werden, sind mit empirischer 
Literatur verknüpft und diskutiert Die Ergebnisse wer-
den in Bezug auf konzeptionelle Literatur bezogen oder 
gestützt. Konkrete Verhaltensweisen werden ansatz-
weise benannt. Die konkrete Bedeutung im Speziellen 
für den Bereich Pflege ist nicht herausgestellt, hinge-
gen aber für den gesamten Bereich der Gesundheits-
versorgung. Es werden Vorschläge zum Umsetzten der 
neuen Erkenntnisse für die Praxis gemacht, die rele-
vant und umsetzbar scheinen. Die Forschung leistet 
einen Beitrag zum besseren Verstehen des untersuch-
ten Phänomens und dessen theoretischen Eigenschaf-
ten. Die Forschungsfrage und die Resultate sind stim-
mig. Implikation für weitere Forschung wird gegeben, 
auch durch die Anmerkung, dass in dieser Studie An-
teile zur vollständigen Beleuchtung des Phänomens 
vernachlässigt wurden. 
 
Level of complexity & discovery 
Es findet eine Synthese von geteilten Erfahrungen in 
Bezug auf die HCT statt. Es werden Aspekte des Phä-
nomens HCT beschrieben aus der Sicht der Betroffe-
nen und eine Essenz herausgearbeitet basierend auf 
ihren Erwartungen und ihren Bedenken bezüglich der 
HCT. Laut Kearney (2001) ist es somit ein Level 3. 
 
Schlussfolgerung nach der Studienanalyse 
Trotz einiger Unklarheiten im Forschungsablauf bezüg-
lich der Datenerhebung werden die Ergebnisse als 
valide eingestuft. Die Relevanz der Ergebnisse ist für 
die Pflege hoch, da es die Sichtweise der Betroffenen 
darlegt und aufzeigt wie sich die Bedürfnisse vor und 
nach der HCT verändern können. 
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